Buigen of barsten?:hoofdstukken uit de geschiedenis van de zorg aan mensen met een verstandelijke handicap in Nederland 1945-2000 by Beltman, Hendrik
  
 University of Groningen
Buigen of barsten?
Beltman, Hendrik
IMPORTANT NOTE: You are advised to consult the publisher's version (publisher's PDF) if you wish to cite from
it. Please check the document version below.
Document Version
Publisher's PDF, also known as Version of record
Publication date:
2001
Link to publication in University of Groningen/UMCG research database
Citation for published version (APA):
Beltman, H. (2001). Buigen of barsten? hoofdstukken uit de geschiedenis van de zorg aan mensen met
een verstandelijke handicap in Nederland 1945-2000. Groningen: s.n.
Copyright
Other than for strictly personal use, it is not permitted to download or to forward/distribute the text or part of it without the consent of the
author(s) and/or copyright holder(s), unless the work is under an open content license (like Creative Commons).
Take-down policy
If you believe that this document breaches copyright please contact us providing details, and we will remove access to the work immediately
and investigate your claim.
Downloaded from the University of Groningen/UMCG research database (Pure): http://www.rug.nl/research/portal. For technical reasons the





De overheid speelt in elk systeem dat deel uitmaakt van de samenleving een rol, klein of
groot. Zij is immers de arbiter die de spelregels bepaalt volgens welke het spel wordt
gespeeld. De krachtsverhoudingen tussen de verschillende spelers en het karakter van het
spel worden beïnvloed door wetten, regels en financieringsregelingen. Het overheidsbeleid is
zelf weer het resultaat van vele op elkaar inwerkende krachten op het gebied van cultuur,
economie en belangen van maatschappelijke groepen.
In dit hoofdstuk komt de vraag aan de orde welke rol de overheid speelde in de
totstandkoming van het systeem gehandicaptenzorg. Had zij doelstellingen, welke waren dat,
hoe trachtte zij die te realiseren en wat waren de effecten van haar beleid? Over welke
sturingsmogelijkheden kon zij al dan niet beschikken? Wat was de inbreng van de
verschillende spelers in het overheidssysteem, zoals bewindslieden, Tweede Kamerleden en
belangengroepen bij de totstandkoming van het overheidsbeleid? Volgde of stuurde de
overheid de ontwikkelingen? Wat betreft de intensiteit en omvang van het overheidsingrijpen
in de zorg voor mensen met een verstandelijke handicap kan van twee vooronderstellingen
worden uitgegaan. In de eerste plaats lijkt het logisch dat de overheid zich bezighoudt met
het leven van verstandelijk gehandicapten. Het gaat hier immers om één van de minst
weerbare groepen in de samenleving, voor wie de staat na 1945 steeds meer collectieve
verzorgingsarrangementen tot stand heeft gebracht. In de tweede plaats is het waarschijnlijk
dat het consequenties met zich meebrengt dat de overheid tot taak heeft de voorwaarden te
creëren voor een soepel functioneren van het productieproces. Een onderdeel van die taak
is immers het zo laag mogelijk houden van de collectieve uitgaven, waaruit de zorg aan
economisch minder of niet-productieve leden van de samenleving als verstandelijk
gehandicapten wordt betaald.
Om een goed beeld te kunnen schetsen van de rol die de overheid speelde in de
totstandkoming van het gehandicaptensysteem, komen de volgende onderwerpen aan de
orde. In paragraaf 2 wordt een globaal overzicht gegeven van de kenmerken van het
overheidsbeleid in de afgelopen decennia. De rol van de politiek en de invloed van eventuele
economische overwegingen op het beleid komen in paragraaf 3 aan de orde. Vervolgens
wordt, in paragraaf 4, bekeken welke doelstellingen de overheid, of beter gezegd de twee
meest betrokken departementen, trachten te realiseren. Daarna komen in paragraaf 5 enkele
belangrijke aspecten van overheidsbeleid aan de orde die een meer systematische aandacht
verdienen. Het betreft de ontstaansgeschiedenis en de invloed van de Algemene Wet
Bijzondere Ziektekosten, de rol van de paragouvernementele organen en de inbreng van de
inspectie. Het hoofdstuk wordt afgesloten met een korte samenvatting in termen van de
theoretische invalshoeken (paragraaf 6).
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7.2. De drie fasen van het overheidsbeleid
Voor 1940 had de overheid, zoals in hoofdstuk 3 is beschreven, slechts marginale
bemoeienis met de zorg voor verstandelijk gehandicapten. Vanuit de confessionele principes
van soevereiniteit in eigen kring en het subsidiariteitsbeginsel en het liberale principe van de
terughoudende staat liet de overheid alle ruimte aan particuliere, veelal confessionele
initiatieven. Er kwamen daardoor zonder veel planning her en der voorzieningen tot stand,
onregelmatig verspreid over het land. De rijksoverheid bemoeide zich alleen via de inspectie,
op basis van de Krankzinnigenwet, met de zorg voor gehandicapten. Met de opname van de
‘aangewezen inrichting’ in de Krankzinnigenwet (1904) bevorderde de overheid de
totstandkoming van aparte inrichtingen voor zwakzinnigen. De provincies waren op basis van
dezelfde Krankzinnigenwet verantwoordelijk voor voldoende plaatsen voor zwakzinnigen,
maar elke provincie concentreerde zich op zijn eigen gebied. Dit leidde bijvoorbeeld tot de
oprichting van ‘Willem van den Bergh’ in 1924. Op basis van de Armenwet waren de
gemeenten financieel aansprakelijk voor de verpleegkosten van inwoners die in inrichtingen
werden verzorgd, maar ze trachtten waar mogelijk de uitgaven zo beperkt mogelijk te
houden. In het Interbellum stimuleerden gemeenten het oprichten van werkplaatsen en de
nazorg van het Buitengewoon Onderwijs.
Het overheidsbeleid in de gehandicaptenzorg na 1945 valt grofweg in drie perioden uiteen:
(1) 1945-1970, (2) 1970-1985, (3) 1985-2000. Deze indeling is gebaseerd op de dominante
trends in het overheidsbeleid in die perioden die werden bepaald door maatschappelijke
ontwikkelingen zoals de verzuiling, het primaat van de economie en de Nederlandse
corporatistische besluitvormingscultuur. Heel algemeen kan, afhankelijk van de economische
conjunctuur, worden gesproken van een voortdurende slingerbeweging tussen planning en
liberalisering, tussen meer en minder overheidsingrijpen.
7.2.1. De periode 1945-1970
In de eerste naoorlogse jaren concentreerde de overheid zich op de wederopbouw van het
land.(1) De prioriteiten lagen bij de herleving van de economie en de woningbouw en niet bij
de gezondheidszorg, laat staan bij een als niet-productief beschouwde groep burgers.
Volgens het medisch model waren verstandelijk gehandicapten immers ongeneeslijk ziek en
konden zij dus geen bijdrage leveren aan de wederopbouw. Verder heerste er bij de
overheid, met name bij het nieuwe ministerie van Cultuur, Recreatie en Maatschappelijk
Werk, angst voor datgene wat afwijkend was van de maatschappelijke normen en wat de
evenwichtige ontwikkeling van het gezin zou kunnen bedreigen.
Rond 1960 veranderde het politieke en economische klimaat. In een tijd van economische
groei werd de strakke overheidscontrole op het oprichten van voorzieningen losgelaten. Het
particulier initiatief kreeg ook financieel alle ruimte van de politiek toen de wederopbouw-
kabinetten van de PvdA en KVP werden vervangen door confessioneel-liberale kabinetten.
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Deze kabinetten wilden een eind maken aan de greep van de overheid op het
maatschappelijk leven en de naoorlogse periode van planning achter zich laten. Het gevolg
was een ongecontroleerde, ongeplande wildgroei van voorzieningen in de gezondheidszorg.
In de jaren zestig groeide de Nederlandse gezondheidszorg uit tot het huidige pluralistische
stelsel, waarin allerlei groepen greep proberen te krijgen op het overheidsbeleid. Door allerlei
organisaties en beroepsgroepen werd strijd gevoerd over de verdeling van macht, geld en
status. Okma noemt de gezondheidszorg dan ook een goed voorbeeld van het verzuilde
neocorporatisme.(2) Het was een onbeheersbaar en niet gestuurd systeem, dat historisch
was gegroeid maar nooit doelbewust was opgezet of gepland.
Ook in de zorg voor verstandelijk gehandicapten waren deze ontwikkelingen van
ongecontroleerde wildgroei in voorzieningen en vorming van een ingewikkeld bestuursmodel
waar te nemen. Vanaf de jaren zestig nam het aantal voorzieningen, zowel inrichtingen als
gezinsvervangende tehuizen, voor verstandelijk gehandicapten enorm in aantal en omvang
toe. Er was een grote nood en dankzij het ontbreken van wetgeving kregen ondernemende
types als Dondorp en Nollen alle ruimte uit te groeien tot pioniers in de gehandicaptenzorg.
Deze groei werd van overheidswege in de economische opbloei van de jaren zestig
vergemakkelijkt, eerst door de Bijstandswet (1965), daarna vooral door de invoering van de
Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten (1968). Als gevolg van de invoering van de AWBZ
groeide het aantal inrichtingsplaatsen begin jaren zeventig explosief. Tevens werden door
privé-personen, zoals ex-verpleegkundigen, commerciële huizen opgezet die werden
gefinancierd door de individuele inkomsten van de bewoners uit de Bijstandswet. Deze
voorzieningen kwamen dus tot stand door acties van het particulier initiatief, waarbij de
overheid alleen middelen beschikbaar stelde, maar geen sturing gaf. Op die wijze ontstond
een systeem gehandicaptenzorg met ongelijksoortige, niet op elkaar afgestemde en
onregelmatig over het land verdeelde voorzieningen die gezamenlijk een lappendeken
vormden. Vervolgens gingen de voorzieningen zich inhoudelijk en organisatorisch splitsen in
aparte subsystemen, namelijk semimuraal, intramuraal en extramuraal. Doelgericht
overheidsbeleid werd ook bemoeilijkt door het feit dat in de loop van de jaren zestig vele
ministeries zich bezig gingen houden met het leven van verstandelijk gehandicapten. Het
ministerie van CRM stimuleerde, zoals we zullen zien, energiek de nieuwe semimurale zorg
(gezinsvervangende tehuizen en dagverblijven). Het ministerie van Volksgezondheid was de
belangenbehartiger van de intramurale voorzieningen (inrichtingen) en was ook
verantwoordelijk voor de sociale werkplaatsen. Verder hield Onderwijs zich bezig met het
BLO-onderwijs en was Justitie verantwoordelijk voor de kinderbescherming.
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7.2.2. De periode 1970-1985
In deze periode probeerde de overheid meer vat te krijgen op de ongeremde groei van de
uitgaven in de zorg en tot meer planning te komen. De economische crisis aan het begin van
de jaren zeventig vroeg namelijk om beperking van de ongecontroleerde stijging van kosten
en de wildgroei aan voorzieningen noopte tot afstemming van het voorzieningenaanbod.
Bovendien heerste er, in de jaren zeventig en beginjaren tachtig, een sterk geloof in de
maakbaarheid van de samenleving. Men geloofde dat de overheid als het ware een ideale
samenleving kon creëren die de vervolmaking zou zijn van de verzorgingsstaat. Het kabinet-
Den Uyl was in de jaren zeventig de politieke uitdrukking bij uitstek van deze
maakbaarheidsgedachte.
In de gezondheidszorg leidden deze maatschappelijke en ideologische ontwikkelingen tot de
eerste fundamentele nota over het overheidsbeleid in de gezondheidszorg: de Structuurnota
Gezondheidszorg van Staatssecretaris Hendriks (1974). In deze nota stonden
echelonnering, regionalisering en democratisering centraal, principes waarmee werd
gepoogd de gezondheidszorg te ordenen en beheersbaar te maken. Echelonnering moest
leiden tot het samenbrengen van voorzieningen die min of meer dezelfde kenmerken
vertonen in een organisatorisch kader. Door regionalisering wilde de overheid het land
indelen in welomschreven geografische gebieden waarbinnen een samenhangend stelsel
van voorzieningen functioneert en waarop de planning is afgestemd. Onder democratisering
verstond men het vaststellen van plannen door de gemeenteraden en provinciale staten en
het betrekken van de bevolking bij de besluitvorming rond de gezondheidszorg. De behoefte
aan meer regulering en planning van het voorzieningenaanbod leidde tot de invoering en
versterking van de positie van sturingsorganen en wetten. Er werden nieuwe spelregels
ingevoerd als de Wet Ziekenhuisvoorzieningen (1971), de Tijdelijke Verstrekkingenwet
Maatschappelijke Dienstverlening (1977) en de Wet Tarieven Gezondheidszorg (1980). Er
kwamen nieuwe spelers als het College voor Ziekenhuisvoorzieningen (1971). Er kwam als
het ware een afgerond besturingsgeheel tot stand, voor de intramurale sector in de volgende
steekwoorden vertolkt: de Wet Ziekenhuisvoorzieningen wijst, de Wet Tarieven
Gezondheidszorg prijst en de Ziekenfondswet/Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten
betaalt.(3) Er werden bouwplafonds en prioriteitenlijsten opgesteld, instellingen werden aan
een maximaal budget gebonden en er werden ad hoc maatregelen genomen om de kosten
te beheersen. Al deze nieuwe spelregels en nieuwe spelers leidden tot een enorme toename
van het aantal zetten in het spel en daarmee tot een complex geheel van bureaucratische
procedures en trage besluitvorming. Het aanbodkarakter van de planning, financiering en
regulering beperkte de rol van de zorgvrager en leidde tot een enorme bureaucratisering. De
hindermacht van de betrokkenen (het vermogen om zaken tegen te houden) werd vele
malen groter dan de realiseringmacht (het vermogen om zaken voor elkaar te krijgen).
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Uiteindelijk werd vanuit de ideologie van de maakbare samenleving een poging gedaan de
zorgsector te sturen via de Wet Voorzieningen Gezondheidszorg die moest leiden tot een
complex van landelijke en regionale plannen voor de gehele gezondheidszorg. Het
wetsvoorstel werd midden jaren tachtig ingetrokken wegens de gecompliceerdheid van de
materie en de onmacht om het begrip ‘regio’ in te vullen. Bovendien was het ideologische tij
rond 1980 gekeerd toen pogingen om de samenleving te sturen vastliepen in bureaucratie,
overleg en regelgeving. Ook het passieve verzet van topambtenaren van CRM en
Volksgezondheid tegen de voorgenomen decentralisatie werkte niet bevorderlijk.
In het begin van de jaren tachtig lag de nadruk in het overheidsbeleid op de bezuinigingen
die in het kader van het terugdringen van het financieringstekort moesten worden
doorgevoerd. In die omstandigheden was er nauwelijks structurele aandacht voor de
verstandelijk gehandicaptenzorg. In diverse nota’s uit de jaren tachtig werd op papier wel
steeds beleden dat de inrichtingen kleiner moesten worden, dat er zorg op maat moest
komen en dat de schotten tussen de semimurale en intramurale sectoren moesten
verdwijnen.(4) In de praktijk was er sprake van beleidsinertie en werd nauwelijks beleid
gevoerd. Concreet werd het overheidsbeleid bepaald door de prioriteit van het verminderen
van de wachtlijst. Verder werd geprobeerd via maatregelen aan de rand van het systeem
stimulansen tot vernieuwing te geven. Voorbeelden daarvan waren substitutieregelingen,
vernieuwingsprojecten gericht op Begeleid Zelfstandig Wonen en praktisch pedagogische
thuiszorg en experimenten met functionele omschrijvingen van de zorgaanspraken. Van
ingrijpende besluiten tot afbouw van de inrichtingen of veranderingen van het systeem was
echter geen sprake. Ook de beleidsmatig gewenste gelijkstelling van thuiswonende en in
inrichtingen verblijvende gehandicapten werd niet gerealiseerd.
Dit op geleidelijke veranderingen gerichte, incrementele beleid vond bovendien plaats in een
tam en conservatief maatschappelijk klimaat, want de jaren tachtig waren een periode waarin
de vernieuwingsdrang van voorafgaande decennia was weggezakt. Het maatschappelijk
ideaalbeeld voor jongeren was niet meer de hippie, maar de yuppie. Ook in de
gehandicaptenzorg was er een duidelijke conservatieve terugval. In de ROZs werd
gesproken over planningspromillages en structuurvraagstukken, maar de inhoudelijke
discussie verdween onder de druk van de bezuinigingen en de komst van de managers
(juristen, economen) als directeuren van de stichtingen. In een dergelijk maatschappelijk
klimaat konden de gevestigde machten zich gemakkelijk verzetten tegen aantasting van hun
positie en er was zelfs sprake van een licht ideologisch tegenoffensief. Vooral de inrichtingen
en hun koepel, de sectie zwakzinnigenzorg van de Nationale Ziekenhuisraad, stelden zich
krachtig te weer tegen drastische veranderingen en protesteerden heftig als de overheid in
nota’s de aantrekkelijkheid van de inrichting waagde te betwisten.
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7.2.3. De periode 1985-2000
Vanaf het midden van de jaren tachtig nam de overheid maatregelen die een aanzet
vormden voor wezenlijke veranderingen in het subsysteem gehandicaptenzorg.(5) Uitgaande
van de keuzevrijheid van de gehandicapte werd gestreefd naar vergroting van de
onafhankelijkheid van de zorgvrager en flexibilisering van het zorgaanbod. Daarmee werd
aangesloten bij de plannen van de commissie Dekker en het plan-Simons die, naast de
basisverzekering, meer marktwerking in de gezondheidszorg beoogden.(6) Met de
economische depressie was er in de jaren tachtig een slingerbeweging van
overheidsplanning naar terugtreden van de overheid. De praktijk had immers uitgewezen dat
de overheid er niet in was geslaagd de kosten van de gezondheidszorg te beheersen en tot
een goede planning te komen. De uitvoering van het plan-Simons strandde begin jaren
negentig op politieke opportuniteitskwesties, de complexe advies- en overlegstructuren in de
gezondheidszorg en de belangenstrijd tussen de verschillende spelers.(7)
De uitgangspunten van vermaatschappelijking van de zorg, de omslag van aanbodgestuurde
naar vraaggestuurde zorg, flexibilisering van wet- en regelgeving en grotere doelmatigheid
zouden in de loop van de jaren negentig echter in de verstandelijk gehandicaptenzorg
worden doorgezet. Eerst werd in de nota ‘Verstandig Veranderen’ (1991) gesteld dat het
huidige aanbod te voorzieningengericht was en dat het cliëntgebonden budget een middel
was om daar verandering in te brengen. In ‘De Perken te Buiten’, het meerjarenprogramma
intersectoraal gehandicaptenbeleid 1995-1998, zette de overheid in 1995 vervolgens voor
het eerst een geïntegreerd beleidsprogramma neer ten aanzien van gehandicapten en
chronisch zieken.(8) De nota werd ingediend door staatssecretaris Terpstra, maar werd
breed gedragen door maar liefst vijf ministeries, namelijk Volksgezondheid, Welzijn en Sport,
Verkeer en Waterstaat, Sociale Zaken en Werkgelegenheid, Onderwijs, Cultuur en
Wetenschappen en Volkshuisvesting, Ruimtelijke Ordening en Milieubeheer. De
beleidsvoornemens hadden dan ook betrekking op alle genoemde ministeries. Wat betreft de
uitgangspunten voor beleid sprak de nota over drie combinaties van begrippen: ‘gelijke
rechten, gelijke plichten en gelijke behandeling’, ‘integratie en participatie’ en ‘bescherming
en compensatie’. Mensen met een handicap dienden dezelfde kansen te krijgen als elk
ander mens in de samenleving en waar nodig moesten zij gecompenseerd en beschermd
worden voor hun handicap. Er werden dan ook vele acties op verschillende terreinen
aangekondigd. Het scheiden van wonen en zorg wilde men stimuleren om de
onafhankelijkheid van de zorgvrager te bevorderen. Het persoonsgebonden budget werd
gezien als een middel om zorgvernieuwing te realiseren. De reïntegratie van mensen met
een handicap in het arbeidsproces wilde men versterken door onder meer
loonsuppletieregelingen en een betere afstemming tussen de sociale werkvoorziening en de
dagopvang.
170
De integratie op onderwijsgebied zou gestimuleerd worden door speciale compensatie-
regelingen, bijvoorbeeld via een ‘rugzakje’ met extra geld waarmee schoolgaande kinderen
binnen het reguliere onderwijs de extra voorzieningen zouden kunnen betalen die nodig zijn
wegens hun handicap. De nota schonk ook aandacht aan de beeldvorming van verstandelijk
gehandicapten, omdat de stigmatisering van gehandicapten belemmerend werkte op het
uitoefenen van maatschappelijke rollen. De overheid wilde tevens de zelfordening van de
zorginstellingen stimuleren, onder meer via kwaliteitssystemen en certificatie.
Bijzonder was dat in deze nota voor het eerst expliciet werd opgenomen dat er (vanaf 1996)
geen extra middelen meer zouden worden ingezet voor traditionele uitbreidingen van
inrichtingen, gezinsvervangende tehuizen en dagverblijven. De nota stelde dat het
Nederlandse zorgsysteem voor verstandelijk gehandicapten last had van de ‘wet van de
remmende voorsprong’ en dat het systeem categoraal, instellingsgericht en vrij star was. De
doelstelling werd geformuleerd om binnen tien jaar 30% van de intramurale capaciteit om te
zetten in kleinschalige woonvormen. Ook zou via een zorgvernieuwingsfonds (waarin  de
verschillende vrijemargeregelingen werden opgenomen) en via een geïntegreerde
indicatiestelling de zorg vernieuwd moeten worden. Ten slotte was opvallend aan de nota dat
de overheid zich via concrete acties en tijdstippen verbond aan de daadwerkelijke uitvoering
van de voorgenomen beleidsmaatregelen via voortgangsrapportages, actualisaties
genoemd. In het verleden waren veel beleidsnota’s blijven steken in goede bedoelingen en
vage en vrijblijvende beleidsvoornemens. Samenvattend was ‘De Perken te Buiten’ zowel
een kristallisatiepunt van lopende ideeën en programma’s als een uitgangspunt voor
vernieuwing in de zorg aan mensen met een handicap. In de nota werden de uitgangspunten
van het beleid (integratie van de gehandicapte, zelfordening van de instellingen,
vermaatschappelijking, intersectorale samenwerking) neergezet die in de daarop volgende
jaren konden worden uitgevoerd. Dankzij de economische groei kwamen meer middelen ter
beschikking en konden onder staatssecretaris Vliegenthart vanaf 1998 de wachtlijsten sterk
worden verminderd. Mede onder druk van rechtszaken die de ouderverenigingen
aanspanden tegen de wachtlijsten kwam zelfs de discussie op gang over een onbeperkt
recht op zorg, zonder de gebruikelijke rantsoenering via de wetgeving op het gebied van
planning en financiering.
De overheid hield echter bij de uitvoering van haar beleid terdege rekening met de
machtsverhoudingen in het systeem. Zo werden de middelen voor het persoonsgebonden
budget eerst ontnomen aan de semimurale sector die relatief zwak was in verhouding tot de
machtige inrichtingen. Vernieuwingen probeerde men niet te realiseren door de kern van het
systeem te veranderen, maar door aan de rand ervan experimenten uit te voeren. Geleidelijk
aan nam de overheid een iets daadkrachtiger houding aan in een periode die werd
gekenmerkt door het herstel van het ‘primaat van de politiek’.
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Ten slotte werd via het Landelijk Sectoraal Beleidstoetsingskader Gehandicaptenzorg (1996)
een gerichter beleid gevoerd, hoewel nog zeer genuanceerd en gehinderd door de
gevestigde krachten, op het verminderen van het aantal inrichtingsplaatsen.(9)
7.3. Politiek en economie in de verstandelijk gehandicaptenzorg
7.3.1. Politici en de verstandelijk gehandicaptenzorg
De gehandicaptenzorg heeft zich nooit kunnen verheugen in heel veel aandacht van de
politiek.(10) Dat is, vanuit de werking van het politieke systeem, begrijpelijk. Het betrof
immers een kleine groep burgers die in electoraal opzicht niet erg interessant was, over
weinig machtsmiddelen beschikte en pas in de jaren zestig de publiciteit en politieke
aandacht zocht. Er viel met hen niet gemakkelijk te ‘scoren’, zoals overigens met de gehele
‘care’-sector. De ‘cure’-sector daarentegen was spectaculairder, had betrekking op veel meer
mensen en was daarom voor politici een aantrekkelijker veld. Als er over wachtlijsten in de
gezondheidszorg werd gesproken, werd prioriteit gehecht aan ziekenhuizen met hun steeds
weer nieuwe technische mogelijkheden. Ondanks de beperkte aandacht die ze aan de sector
schonken, hebben politiek en overheid er in de afgelopen decennia voor gezorgd dat steeds
meer middelen werden toegekend aan de verstandelijk gehandicaptenzorg. Daardoor is in
Nederland een ongekende verbetering van de bestaanskwaliteit van mensen met een
verstandelijke handicap tot stand gekomen.
De politiek heeft in beperkte mate sturing gegeven aan de ontwikkeling van het systeem
verstandelijk gehandicaptenzorg. Veel kamerleden, vaak niet specifiek deskundig, raakten in
de stroom van nota’s en rapporten van adviesorganen, departementen, koepels en
belangenorganisaties het overzicht kwijt. De aandacht van de politiek concentreerde zich
meestal op het verkorten van de wachtlijsten, zelden werd aangedrongen op fundamentele
wijzigingen in het systeem. In de fracties waren het vooral beginnende, vaak vrouwelijke
kamerleden die de portefeuille gehandicaptenbeleid hadden en er zich meer dan incidenteel
mee bezig hebben gehouden. Bekende namen waren de dames R. Beckers-de Bruijn,
G.M.P. Cornelissen, E.G. Terpstra en F.J. Laning-Boersema. In de krachtsverhoudingen in
de fracties legden zij het, zeker in de jaren tachtig, geregeld af tegen de financiële experts
die de prioriteit van macro-economische overwegingen (het financieringstekort) benadrukten.
Vanaf het begin van de jaren zeventig drongen met name de genoemde kamerleden in
verschillende moties sterk aan op meer samenhang en vernieuwing in het beleid. Te noemen
zijn de motie van onder anderen mevrouw Beckers uit 1977 die aandrong op een
samenhangend beleid ten aanzien van de integratie van gehandicapten in de samenleving;
HHQPRWLHYDQPHYURXZ,0 OOHUYDQ$VWXLWGLHGHUHJHULQJYHU]RFKWRPWHNRPHQPHW
een schets van het te voeren beleid ten aanzien van de geestelijk gehandicaptenzorg; de
motie van mevrouw T. Netelenbos uit 1989 waarin de regering wordt opgeroepen om binnen
een jaar met innovatieve beleidsvoorstellen te komen.
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Deze moties resulteerden in nota’s met regeringsstandpunten, maar niet in een systematisch
beleid gericht op integratie van mensen met een verstandelijke handicap. Vooral in de jaren
tachtig werd de procedure van adviesaanvragen bij commissies en adviesorganen gevolgd
om concreet beleid uit te stellen. Deze ‘ijskastpolitiek’ tekende het passieve beleid van dat
decennium.(11) Wat betreft de regering, slechts weinig bewindslieden kwamen uit de
gehandicaptenzorg of hadden er affiniteit mee. Zij hadden inhoudelijk dan ook weinig
verstand van deze tak van zorg. Bovendien betrof het slechts een klein, weinig de aandacht
trekkend onderdeel van hun portefeuille. Het ambtelijk apparaat met zijn specialistische
deskundigheid oefende veel meer invloed uit via adviezen op het regeringsbeleid dan
individuele politici.(12) Van der Reijden liet in de jaren tachtig bewust uitgaven toe die niet
werden gedekt in de begroting van het departement en die tot overschrijdingen leidden, maar
wel uitbreiding van het aantal semimurale voorzieningen mogelijk maakten. Simons
stimuleerde ondernemend gedrag van de instellingen door deregulering en de invoering van
het persoonsgebonden budget aan te kondigen. Mevrouw Terpstra komt de eer toe in de
jaren negentig de invoering van het persoonsgebonden budget daadwerkelijk tot stand te
hebben gebracht en de interdepartementale nota ‘De Perken te Buiten’ te hebben ingediend.
In een democratisch stelsel werd de politiek uiteraard sterk beïnvloed door het
maatschappelijk middenveld. Zo waren, vooral toen de verzuiling nog sterk was, altijd
contacten tussen voormannen met dezelfde geestelijke en ideologische achtergronden. Een
man als Dondorp kende Roolvink, een voorman van de ARP in de jaren zestig, goed en
Nollen had goede contacten met politici uit de KVP. Ook via individuele contacten met
ambtenaren kon, zeker in de pioniersjaren, snel en eenvoudig wat geregeld worden.
Belangrijk waren de sterke banden die het georganiseerde maatschappelijk middenveld had
met de ambtenaren in de paragouvernementele organen die de gezondheidszorg
domineerden.
Slechts incidenteel stond de gehandicaptenzorg als geheel in de publieke en dus politieke
aandacht. De politiek had vooral belangstelling voor de sector als er incidenten waren die tot
publieke verontwaardiging leidden en die de politici in staat stelden zich te profileren. De
publicatie van de navrante foto van Jolanda Venema in 1988 was daarvan een goed
voorbeeld. De onterende behandeling van gedragsmoeilijke bewoners toonde de starheid
van veel inrichtingen en vroeg om maatregelen. Deze foto werd de ‘duurste foto voor
Volksgezondheid’.(13) De overheid stelde vervolgens extra middelen beschikbaar voor
consulententeams die inrichtingen adviseerden over de behandeling van deze bewoners.(14)
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Mevrouw G.M.P. Cornelissen
De meest toonaangevende politica in de verstandelijk gehandicaptenzorg in de afgelopen
decennia was mevrouw G.M.P. (Dien) Cornelissen. Mevrouw Cornelissen was
maatschappelijk werkster, lid van Provinciale Staten van de Provincie Noord-Brabant en lid
van de Tweede Kamer van 1971 tot 1986. Vervolgens was zij jaren voorzitter van de
Nederlandse Vereniging voor Verpleeghuiszorg.(15)
Als maatschappelijk werkster in Oost-Brabant in de jaren vijftig en zestig leerde mevrouw
Cornelissen zwakzinnigen en hun ouders kennen. Zij heeft in de jaren vijftig nog
meegemaakt dat een zwakzinnig kind wegens onhandelbaarheid vastgebonden werd aan
een tafelpoot, in een hok dat was gevuld met stro om de gevolgen van zijn zelfverwondend
gedrag tegen te gaan. Als maatschappelijk werkster probeerde zij ouders ertoe over te halen
hun kind uit huis te plaatsen, vanuit een sterk geloof in het belang van een goede
ontwikkeling van het gezin. Het zwakzinnige kind mocht, in de gezinsideologie van die tijd,
de ontwikkeling van het gehele gezin en de andere kinderen niet belemmeren. De ironie van
de geschiedenis wilde dat juist mevrouw Cornelissen twintig jaar later de befaamde ‘motie
19’ zou indienen waarin om financiële gelijkstelling van ouders met thuiswonende
zwakzinnige kinderen werd gevraagd. Mevrouw Cornelissen heeft, als Brabantse en
maatschappelijk werkster, Nollen goed gekend. Zij kwam op een gegeven moment zelfs in
aanmerking om hem op te volgen als voorzitter van Samivoz, maar heeft dat niet overwogen
omdat zij het onverenigbaar vond met haar lidmaatschap van de Tweede Kamer. Zij deelt
met velen ambivalente gevoelens over Nollen. Enerzijds heeft hij zwakzinnige kinderen en
hun ouders geholpen en is hij nooit strafrechtelijk veroordeeld. Anderzijds is hij te luxueus
gaan leven en heeft daarmee het onheil over zichzelf afgeroepen.
Mevrouw Cornelissen heeft als lid van de Tweede Kamer een aanzet gegeven tot pogingen
om meer samenhang te brengen in het overheidsbeleid dat in de zwakzinnigenzorg immers
over vele departementen was verdeeld. Toen zij begin jaren zeventig in de Tweede Kamer
kwam, was er nauwelijks sprake van afstemming tussen de betrokken ministeries, en zeker
niet tussen de beide kemphanen CRM en Volksgezondheid. Op haar aandrang schreef
staatssecretaris Hendriks in 1974 de eerste nota over het gehandicaptenbeleid
(Inventarisatie van voorzieningen voor gehandicapten), naar aanleiding waarvan de
Bijzondere Kamercommissie voor het gehandicaptenbeleid werd ingesteld. Mevrouw
Cornelissen was bovenal de voornaamste initiatiefneemster van de befaamde motie 19.
174
7.3.2. Economische overwegingen in het overheidsbeleid
Veel van de voorzieningen en regelingen die deel uitmaken van de verzorgingsstaat zijn
slechts mogelijk als de samenleving een bepaald welvaartsniveau heeft bereikt. De
ongekende economische groei vanaf de jaren vijftig was een noodzakelijke voorwaarde voor
de totstandkoming van een georganiseerd systeem van gehandicaptenzorg, met zijn
uitgebreide netwerk van voorzieningen en vele gespecialiseerde medewerkers. Vanaf 1945
was er sprake van een constant opgaande lijn wat betreft de uitgaven voor de verstandelijk
gehandicaptenzorg die daarmee een ‘groeisector’ was. Dat het lot van verstandelijk
gehandicapten van de economische conjunctuur afhankelijk was, bleek voortdurend en kan
met verschillende voorbeelden worden geïllustreerd.
De gemeenten hadden bijvoorbeeld de neiging te beknibbelen op de uitgaven die zij in het
kader van de Armenwet of Bijstandswet moesten verstrekken aan inrichtingen voor zorg aan
verstandelijk gehandicapte inwoners. In de jaren vijftig werden verstandelijk gehandicapten
als niet-productieve burgers beschouwd die daarom beter in inrichtingen konden worden
opgeborgen. De oprichting van protestantse of katholieke instellingen werd gestimuleerd,
omdat de verpleegkosten daar zeer laag waren. De planningssystematiek van de jaren
zeventig (WZV en WTG) was gericht op beheersing van de uitgaven, evenals het
substitutiebeleid, de instellingsbudgettering en de ‘zorg op maat’gedachte in de jaren tachtig.
In de jaren negentig kwam het streven van de overheid naar meer doelmatigheid tot
uitdrukking in het vergroten van de macht van de zorgkantoren en pogingen om de
methodiek van toekenning van middelen op basis van zorgzwaarte in te voeren. Sommige
van deze maatregelen hebben een dubbel karakter, van bijdrage aan emancipatie enerzijds
en bezuiniging anderzijds. De term ‘zorg op maat’ gaf bijvoorbeeld, aan de ene kant,
uitdrukking aan de wens de gehandicapte de juiste hoeveelheid zorg te verlenen, maar aan
de andere kant werd er vaak van uitgegaan dat er tot dan toe te veel zorg werd verleend.
Ook het instrument van het persoonsgebonden budget vertoonde dat dubbele karakter.
Enerzijds was het de meest consequente uiting van de emancipatie van de verstandelijk
gehandicapte, anderzijds hoopte men dat het goedkoper zou zijn dan de traditionele zorg.
Een sprekend voorbeeld van de wijze waarop de economische conjunctuur het
overheidsbeleid beïnvloedde, was de gang van zaken rond de motie 19.(16) Uitgangspunt
van deze motie was de financiële achterstelling van ouders met een thuiswonend
gehandicapt kind. Ouders wier kinderen in inrichtingen verbleven waren namelijk financieel
bevoorrecht boven ouders die hun kinderen thuis wilden opvoeden en/of verzorgen. De
eerste groep ouders kreeg alles vergoed vanuit de AWBZ, de tweede groep moest alles zelf
betalen, zoals bijvoorbeeld de aanpassing van de woning.
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Deze situatie was bevorderlijk voor de groei van de inrichtingen, omdat het als het ware een
financiële premie legde op uithuisplaatsing van het kind. Mevrouw Cornelissen diende,
samen met mevrouw Beckers en mevrouw Verkerk-Terpstra, een motie in waarin de
regering om financiële gelijkstelling van thuiswonende kinderen werd gevraagd. Deze
kamerbreed aangenomen motie, die onder de naam ‘motie 19’ de geschiedenis zou ingaan,
paste in de toenemende aandacht in de jaren zeventig van vooral de ouderverenigingen voor
allerlei vormen van thuiszorg. Uitvoering van de motie zou het ouders gemakkelijker hebben
gemaakt hun kind langer thuis op te voeden en de noodzaak tot uithuisplaatsing in
intramurale voorzieningen hebben uitgesteld. Toch werd om allerlei redenen de uitvoering
van de motie in de jaren zeventig en tachtig steeds maar uitgesteld, via de beproefde
maatregel van allerlei commissies die de mogelijke gevolgen moesten onderzoeken. Het
duurde tot 1997 voordat de ‘Regeling tegemoetkoming onderhoudskosten thuiswonende
meervoudig en ernstig lichamelijk gehandicapte kinderen’ werd ingevoerd die iets aan de
financiële achterstelling van ouders met thuiswonende kinderen deed. Pas in 1999 werd
bepaald dat ook kinderen met uitsluitend een verstandelijke handicap onder de regeling, die
overigens slechts een beperkte tegemoetkoming verstrekte, zouden vallen.
Er waren veel redenen voor het feit dat de uitvoering van een rechtvaardig en logisch
voorstel twintig jaar in beslag zou nemen. In het algemeen was het denken van overheid en
samenleving in de jaren tachtig waarschijnlijk nog niet ingesteld op een dergelijke radicale
omslag in de zorg. Nieuwe ideeën en filosofieën hebben blijkbaar een incubatieperiode nodig
voordat ze in het beleid worden opgenomen. Verder was de gehandicaptenzorg inmiddels
uitgegroeid tot een aparte, verzelfstandigde sector die haar gevestigde belangen verdedigde
tegen voorstellen die het systeem zouden kunnen ondermijnen. Vooral de inrichtingen
hadden geen belang bij een maatregel die hun concurrentiepositie aantastte. Ook speelde
de betrokkenheid van en verkokering tussen de vele departementen een rol. Bovenal - het
belangrijkste economische argument - zou uitvoering van het voorstel onberekenbare
inkomenspolitieke gevolgen met zich meebrengen. En dat in een periode waarin herstel van
de concurrentiepositie van het bedrijfsleven weer de prioriteit genoot. Begin jaren tachtig was
het hoofddoel van de Nederlandse politiek namelijk het reduceren van het financieringstekort
van de overheid. Het beleid was erop gericht de werkgeverspremies voor de sociale
verzekeringen, zoals de AWBZ, omlaag te brengen. Door die vermindering van sociale
lasten zouden de bedrijven beter kunnen concurreren en zou de werkloosheid dalen.
Waarschijnlijk was de belangrijkste zuiver politieke overweging om de motie niet uit te voeren
dat thuiszorg, waarin deze motie paste, niet tegemoet kwam aan de behoefte van politici om
te scoren. Immers, thuiszorg leidt pas op den duur tot betere zorg en tot vermindering van de
aanspraken op intramurale voorzieningen. Op korte termijn heeft bevordering van thuiszorg
weinig effect, het is een investering op langere termijn.
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De tijdshorizon van de meeste politici is echter beperkt tot vier jaar, omdat zij na vier jaar
weer herkozen moeten worden en dus belang hebben bij duidelijk zichtbare successen op
korte termijn. In de jaren tachtig, toen er moest worden bezuinigd en dus prioriteiten werden
gekozen, was de meeste politieke eer te behalen aan het zichtbaar verkorten van de
semimurale en intramurale wachtlijsten.
7.4. Interdepartementaal samen- en tegenspel
Het leven van mensen met een verstandelijke handicap speelt zich, zoals dat van alle
burgers, af op verschillende terreinen, zoals wonen, onderwijs, arbeid en vrije tijd. Deze
beleidsterreinen waren over verschillende ministeries verdeeld, met name Onderwijs, Sociale
Zaken, Volksgezondheid, Justitie en CRM. Deze ministeries waren gericht op het tot stand
brengen en (doen) uitvoeren van beleid, in constante wisselwerking met de omgeving. Een
ministerie maakt deel uit van het politieke systeem waarin het relaties onderhoudt met onder
meer andere ministeries, politici en diverse maatschappelijke spelers. Een ministerie stelt
zich tot doel, zoals elke organisatie, een evenwichtige verhouding tussen zijn eigen taak en
de eisen van de omgeving tot stand te brengen en streeft naar uitbreiding van macht, invloed
en budget. De twee ambtelijke hoofdrolspelers in het systeem gehandicaptenzorg waren
decennialang het ministerie van Cultuur, Recreatie en Maatschappelijk Werk en het
ministerie van Volksgezondheid. Het ministerie van Volksgezondheid was een gevestigd
ministerie waar de intramurale zorg en de artsen domineerden. Het ministerie van CRM was
een jong ministerie, opgericht in de jaren vijftig, om vernieuwing van de samenleving via
maatschappelijk werk te realiseren. De concurrentie tussen beide ministeries was één van
de factoren die tot in de jaren negentig de totstandkoming van één integraal beleid op het
gebied van wonen van verstandelijk gehandicapten bemoeilijkten.
7.4.1. Korte geschiedenis van het ministerie van CRM
Het ontstaan van het ministerie van Maatschappelijk Werk in 1952 was het resultaat van een
ingewikkeld politiek krachtenspel.(17) In deze ontstaansgeschiedenis lagen de kiemen van
latere ontwikkelingen al besloten, zoals de eigen beleidskeuzen en de rol in het
interdepartementale spel. Het handelen van ministeries wordt immers voor een groot deel
bepaald door hun geschiedenis, door de in de loop der jaren geschapen structuur, cultuur en
kaders die bepalend werden voor de wijze waarop besluiten tot stand komen.
Ten tijde van de formatie van het tweede kabinet Drees (1952-1956) drong de KVP bij
monde van haar voorman Beel aan op de vorming van een nieuw ministerie, het ministerie
van Maatschappelijk Werk.(18) De KVP had namelijk compensatie nodig voor het verlies van
het ministerie van Economische Zaken. De Partij van de Arbeid en haar leider W. Drees
waren echter tegenstander van de oprichting van dit nieuwe ministerie. Zij zagen het nieuwe
ministerie als een uitkleding van het PvdA-ministerie van Volksgezondheid en Sociale Zaken.
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Drees zag het nieuwe ministerie bovendien als een nieuw ‘spending department’ met een
wellicht spilzieke minister. Hij dacht bovenal dat het nieuwe ministerie aan vormen van
‘liefdadigheid’ zou doen. Hij gaf de voorkeur aan het wettelijk garanderen van sociale
zekerheid voor mensen die anders in armoede zouden vervallen en keurde vormen van
bedeling af. De kabinetsformatie liep op dit punt bijna vast, totdat Beel aangaf dat hij zelf
minister zou worden van het nieuwe departement (wat hij overigens uiteindelijk niet deed).
Deze ontstaansgeschiedenis had minstens twee gevolgen. In de eerste plaats kreeg het
nieuwe ministerie de naam een katholiek ministerie te zijn dat de verzuiling in het
maatschappelijk werk wilde versterken. In de tweede plaats zat de latere competentiestrijd
met het ministerie van Volksgezondheid als het ware vanaf het begin ingebakken in de
onderlinge relaties.
Een fundamentele maatschappelijke (macro-) achtergrond achter de vorming van dit nieuwe
ministerie was de bijdrage die het moest leveren aan de wederopbouw van de samenleving.
In de jaren vijftig heerste er alom grote angst voor de toekomst. In de periode van de Koude
Oorlog was men bang voor functieverlies van het gezin, zedenverwildering van de jeugd en
de toename van asociale elementen. Vanuit dit angstbeeld werd door de overheid,
psychiaters en anderen veel belang gehecht aan ‘onmaatschappelijkheidsbestrijding’ en
daarom beleefde de beweging voor geestelijke volksgezondheid een sterke groei.(19) De
overheid wilde bovenal de maatschappij weer opbouwen volgens de bekende verzuilde
vooroorlogse kaders. In dit op restauratie en herstel van vertrouwde normen en leefpatronen
gerichte beleid paste de gezinsideologie die door vrijwel alle partijen werd gedeeld. Het gezin
werd gezien als middel om de maatschappij beheersbaar te houden en de jongeren tot
sociaal aangepaste burgers op te voeden. Aangezien zoveel mogelijk burgers een bijdrage
moesten leveren aan de wederopbouw, was een optimale inschakeling van arbeidskrachten
in het productieproces bovendien ook in economisch opzicht noodzakelijk.
Uit de taakomschrijving van het nieuwe ministerie kwam de ideologische achtergrond van de
oprichting duidelijk naar voren. De bemoeiingen van het nieuwe ministerie waren ‘primair
gericht op bevordering van en steun aan kerkelijke en particuliere maatschappelijke arbeid
ten behoeve van de bescherming c.q. instandhouding, herstel en versterking van de
gezinsgemeenschap als vormende en samenbindende kracht in de samenleving’. Middelen
waarmee dit doel bereikt zou moeten worden, waren onder andere de bureaus voor levens-
en gezinsmoeilijkheden en de zorg voor de ‘maatschappelijk onaangepaste personen en
gezinnen, de verzorging in gezinsoorden en internaten’.(20) Kortom, het nieuwe ministerie
van Maatschappelijk Werk was een speerpunt vanuit de overheid voor de civilisering, en
waar nodig disciplinering, van de bevolking. Vooral het gezin was het aangrijpingspunt voor
dit civiliseringsoffensief, onder meer omdat het direct toegang bood tot het door
zedenverwildering bedreigde kind.
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Voor verstandelijk gehandicapten, maar ook voor sociaal minder aangepaste personen,
betekende deze ideologie van het gezin en de wederopbouw dat zij zoveel mogelijk uit het
gezin werden verwijderd en opgeborgen in grote inrichtingen. Zij konden immers geen
bijdrage leveren aan de opbouw en bedreigden de stabiliteit en evenwichtige ontwikkeling
van het gezin. Het nieuwe ministerie had een (nog vage) ideologie, maar slechts weinig
ambtenaren, geen gevestigde positie en geen specifiek beleidsveld. De nieuwe ambtenaren
gingen daarom enthousiast aan de slag om middelen te verwerven, beleidsgebieden van
andere ministeries te annexeren en de eigen identiteit en taken te definiëren. Met een
ambitieuze minister als Marga Klompé als trekker werden subsidieregelingen ontworpen,
contacten gelegd met het veld en de betekenis van het maatschappelijk werk omschreven en
uitgedragen.(21)
A.J. Gijsbers: schets van een topambtenaar
Eén van de ambtenaren die vanaf het prille begin tot midden jaren tachtig een belangrijke rol
speelde in het ministerie was A.J. Gijsbers.(22) Een man die aanvankelijk geschiedenis wilde
studeren, maar werd opgeleid als belastinginspecteur. Vanaf 1 januari 1955 tot midden jaren
tachtig was hij in dienst van het ministerie van Maatschappelijk Werk en zijn opvolgers. In
zijn lange ambtelijke loopbaan bij dit ministerie heeft Gijsbers vele belangrijke posten
bekleed totdat hij uiteindelijk directeur-generaal Welzijn werd. Hij was een van de
hoofdrolspelers bij de opbouw van het ministerie dat aanvankelijk geen duidelijke taken had,
nauwelijks medewerkers had en door andere ministeries wantrouwig werd bekeken.
Gijsbers was een sobere calvinist die niet onder de indruk kwam van de etentjes waarmee
een man als Nollen begin jaren zestig ambtenaren probeerde te fêteren. Als
belastingambtenaar had hij geleerd nooit in een positie te komen waarin men afhankelijk kon
worden van anderen. Aan het eind van de jaren zeventig was hij een van degenen die sterk
aandrong op maatregelen tegen Samivoz waarin men oneigenlijk met
gemeenschapsmiddelen was omgegaan.Gijsbers had dankzij zijn opleiding mede oog voor
de financiële haalbaarheid van plannen en probeerde in zijn voorstellen de inhoudelijke en
financiële componenten gelijk te laten opgaan. Hij was een gelijkwaardige gesprekspartner
van financiële deskundigen.
Zorginhoudelijk was hij geen groot deskundige en geen ideologisch scherpslijper, maar wel
was hij doordrongen van het verschil in benadering van zijn ministerie met dat van het
medisch circuit van Volksgezondheid waar men de gehandicapte als een zieke beschouwde.
Hij stelde dat zwakzinnigheid een niet te genezen verschijnsel is en dat er dus geen taak
was weggelegd voor artsen of psychiaters, maar veel meer voor vormen van
maatschappelijke begeleiding. Gijsbers was degene die vele jaren het beleid van CRM
verwoordde en uitdroeg, onder andere de eerste subsidieregelingen voor het gespecialiseerd
maatschappelijk werk ontwierp en de discussies over de AWBZ voerde.
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In de strijd met Volksgezondheid over de gewenste afgrenzing van taken kwam hij, volgens
zijn tegenvoeters, soms dominant over. Na zijn pensionering bleef hij maatschappelijk actief,
onder meer als voorzitter van een naar hem genoemde commissie die rapporten uitbracht
die samenwerkingsverbanden tussen kleinere protestants-christelijke stichtingen en de
Stichting Philadelphia Zorg bevorderden.
Een voorbeeld van de expansieve neigingen van het ministerie waren de bureaus landelijk
contact. Dit waren ‘buitenposten’ van het ministerie in de provinciale hoofdsteden. Zij
vervulden een schakel- of brugfunctie tussen het ministerie aan de ene kant en de
provinciale en lokale overheden en het particulier initiatief aan de andere kant. De bureaus
hadden een dubbele taak. Enerzijds de boodschap van het ministerie verkondigen door
aandacht te vragen voor de beleidsgebieden van maatschappelijke dienstverlening,
samenlevingsopbouw en bijstandszaken. Anderzijds het opvangen van ontwikkelingen in het
land en het overbrengen daarvan naar het ministerie, dat daarop vervolgens beleid kon
baseren. Zij keken indringender naar de gang van zaken in de voorzieningen dan de
inspecties voor de volksgezondheid, overigens vooral op het gebied van voorwaarden en
minder inhoudelijk, en schreven jaarverslagen over de ontwikkelingen in de voorzieningen.
Het ministerie zocht naar taken om zijn bestaansrecht te bewijzen. Het merkte op dat bij
ouders van gehandicapte kinderen de wens leefde om kleinschalige, geïntegreerde
woonvoorzieningen en dagverblijven voor hun kinderen tot stand te brengen. Samen met het
veld werden door de ‘wilde jongens van CRM’ nieuwe zorgvormen opgezet die aan een
maatschappelijke behoefte beantwoordden en die tegelijkertijd het ministerie een sterkere
eigen identiteit gaven. Er werd daarbij door deze pioniers pragmatisch te werk gegaan. Het
veld - de ouderverenigingen - had wensen en wilde nieuwe zorgvormen; het ministerie
speelde daarop in en stelde via subsidieregelingen middelen beschikbaar. Verder werden
vernieuwingscommissies ingesteld die de nieuwe taken verkenden en in beeld brachten.
Deze commissies werden vaak ingesteld door de minister zelf om het belang aan te geven
dat het ministerie aan hun activiteiten hechtte. Een ambtenaar als A. Linde werkte in goed
samenspel met het veld de concepten voor dagverblijven uit. Tevens bevorderde het
ministerie door het subsidiebeleid de vorming van katholieke en protestantse
ouderverenigingen en van de verenigingen voor sociaal pedagogische zorg. Daarmee bleek
het inderdaad, zeker tot in de jaren zestig, een exponent te zijn van de verzuilingsgedachte.
In de loop der jaren drong het ministerie, om het aantal gesprekspartners terug te brengen,
steeds meer aan op (vergaande) samenwerking tussen de ouderverenigingen en de drie
sociaal pedagogische verenigingen.
180
In de jaren zeventig wilde het ministerie, om orde te brengen in de snelle groei van
gezinsvervangende tehuizen en dagverblijven, zijn instrumentarium uitbreiden. Het kwam
met een eigen beleidswet, de Tijdelijke Verstrekkingenwet Maatschappelijke Dienstverlening
(1977), en werkte gedetailleerde erkenningsnormen uit voor de dagverblijven en
gezinsvervangende tehuizen. Het aannemen van personeel, het verhogen van periodieken,
de opleiding van de medewerkers; het was allemaal aan de goedkeuring van het ministerie
onderworpen.(23) Deze regelzucht paste in het tijdsgewricht van de jaren zeventig waarin
men geloofde in de maakbaarheid van de samenleving door de overheid. Bovenal wilde het
ministerie met deze eigen beleidswet de eigen identiteit ten opzichte van het medische circuit
van het ministerie van Volksgezondheid duidelijk maken. CRM heeft doelbewust de TWMD
ingevoerd om te voorkomen dat ‘zijn’ voorzieningen onder de AWBZ, en dus onder het
medisch circuit van Volksgezondheid, zouden gaan vallen. Aldus ontstonden twee volkomen
gescheiden planningscircuits. Terwijl de intramurale voorzieningen van Volksgezondheid
onder de Wet Ziekenhuisvoorzieningen vielen, kwamen de semimurale voorzieningen onder
de TVWMD. Dat leidde bijvoorbeeld tot de problematiek van de ‘dubbele verstrekkingen’,
waarbij bewoners van een inrichting (intramurale voorziening) geen gebruik konden maken
van de diensten van een dagverblijf (semimurale voorziening). Een ander voorbeeld van
deze tot in het extreme doorgevoerde scheiding tussen semimurale en intramurale sectoren
was een ambtelijk voorstel aan de Stichting Philadelphia Zorg. Aan deze landelijke stichting,
die zowel semimurale als intramurale voorzieningen beheerde, werd voorgesteld zich op te
heffen en zich te splitsen in twee stichtingen. Namelijk één voor de intramurale
voorzieningen en één voor de semimurale voorzieningen.(24)
De omgeving waarin het ministerie van CRM verkeerde werd, mede door eigen toedoen,
steeds complexer. In de jaren zeventig nam zowel het aantal spelers (koepels,
ouderverenigingen, paragouvernementele organen) als spelregels (nieuwe wetten) sterk toe.
Door de toenemende complexiteit nam de speelruimte van de verschillende spelers af.
Uiteindelijk namen de ministeries van CRM en Volksgezondheid elkaar in beleidsmatig
opzicht in een houdgreep. Begin jaren tachtig zou deze verkokering bijdragen aan de
verstarring van het systeem gehandicaptenzorg.
7.4.2. Relaties tussen CRM en Volksgezondheid
Verkokering tussen departementen en departementale twisten belemmeren in Nederland
vaak een integraal beleid in bepaalde beleidssectoren. Als verschillende ministeries met een
beleidspunt te maken krijgen, is dat meestal het teken dat er niet snel actie wordt
ondernomen, maar dat de zaak eerst in interdepartementale commissies tot op het bot wordt
uitgevochten. De hindermacht van de betrokkenen is groter dan hun stuurvermogen. In het
overheidsbeleid in de gehandicaptenzorg is de verkokering overduidelijk aanwezig in de
relatie tussen de ministeries van CRM en Volksgezondheid. De relaties tussen deze
ministeries verhinderden lange tijd een integraal beleid voor de gehandicaptenzorg.(25)
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Er waren veel oorzaken voor deze controverse, zowel in cultuur als in organisatievorm,
zorgfilosofie en wijze van beleidsvoering. Bij de schets van de ontstaansgeschiedenis van
het ministerie van Maatschappelijk Werk is er al op gewezen dat Volksgezondheid vooral
een PvdA-ministerie was en CRM een KVP-ministerie, dat bovendien de verzuiling van de
samenleving versterkte. Verder moest het nieuwe ministerie zich invechten in het
departementale systeem. Dat leidde tot competentiegeschillen en territoriumstrijd met de
gevestigde ministeries, waaronder het ministerie van Volksgezondheid. De verschillende
herkomst en het verschil in geschiedenis en traditie waren merkbaar in de culturen. Er was
een duidelijk cultuurverschil dat tot stereotype beeldvorming over en weer leidde.
Volksgezondheid zag CRM als bemand met de geiten-wollen-sokken types van
maatschappelijk werkers die alsmaar dikke nota’s produceerden. CRM voelde zich
daarentegen achtergesteld bij het strak georganiseerde Volksgezondheid met zijn arrogante
medici die over een grote maatschappelijke status beschikten. Ook waren er grote
verschillen in de filosofie over mensen met een verstandelijke handicap en de zorg die zij
zouden moeten ontvangen. Tegenover het medische model van de artsen bij
Volksgezondheid, die zwakzinnigheid lange tijd als een ongeneeslijke ziekte beschouwden,
stelden de maatschappelijk werkers van CRM, die uitgingen van de talenten van
gehandicapten, vormen van maatschappelijke dienstverlening. Terwijl Volksgezondheid de
pleitbezorger was van de traditionele inrichtingen en de sociale werkplaatsen, ging CRM zich
richten op nieuwe voorzieningen als dagverblijven en gezinsvervangende tehuizen. In deze
ideologische discussie voelde Volksgezondheid zich in de jaren zeventig soms in de hoek
geplaatst als ‘ouderwets’, omdat de inrichtingen in de publieke discussie steeds meer ter
discussie kwamen te staan. Topambtenaren van Volksgezondheid meenden echter dat zij
deden wat zij konden om tot schaalverkleining over te gaan. Door het verzet van ouders die
geen afscheid konden nemen van de inrichtingen, ging dat echter niet al te gemakkelijk.
Verder waren er verschillen in de organisatie, werkwijze en beleidsvoering van beide
ministeries. Volksgezondheid was functioneel (naar voorzieningen) georganiseerd; CRM
categoriaal (naar doelgroepen). De medewerkers van de bureaus landelijk contact van CRM
waren beleidsambtenaren en rechtstreeks verbonden aan het ministerie; de inspecteurs
waren onafhankelijk van Volksgezondheid. Het verschil in beleidsvoering kwam naar voren in
het verschil in regeldichtheid en in de relaties met het maatschappelijk middenveld. CRM
probeerde de ontwikkelingen in haar deelsector mede te sturen en vaardigde gedetailleerde
wetten en regels uit. Volksgezondheid voerde nauwelijks een beleid en heeft zelfs nooit
erkenningsnormen gekend. Er waren twee reden voor deze verschillen in sturingsfilosofie.
In de eerste plaats was er het verschil in de ontstaansgeschiedenis van de intramurale en de
semimurale voorzieningen. De inrichtingen zijn ontstaan in een periode, na 1900, toen de
overheid ruim baan liet aan het particulier initiatief en nauwelijks beleid voerde op het terrein
van de gezondheidszorg. De inrichtingen vestigden zich daardoor autonoom van de overheid
en werden sterke gesprekspartners van die overheid.
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Bovendien konden door het aanvankelijk grotendeels ontbreken van overheidstoezicht de
verschillen in kwaliteit tussen de instellingen zeer groot worden. Het opzetten en invoeren
van erkenningsnormen die voor alle inrichtingen zouden gelden, zou betekenen dat sommige
er zonder extra investeringen niet aan konden voldoen. Die extra investeringen zouden tot
enorme kostenstijgingen leiden.(26) De semimurale sector daarentegen kwam vooral op in
de jaren zeventig, in de periode van geloof in planning en maakbaarheid van de
samenleving, waarin het vanzelfsprekend was dat de overheid regels over onder andere
kwaliteit uitvaardigde. In de tweede plaats werd het verschil in sturingsfilosofie veroorzaakt
door het feit dat Volksgezondheid een groot deel van het beleid in feite had uitbesteed aan
paragouvernementele organen als de Ziekenfondsraad, het COTG en het College voor
Ziekenhuisvoorzieningen. Aangezien die organen, in de bekende corporatistische traditie van
het verzuilde systeem, voor een groot deel werden bemand door voorlieden van de
gevestigde spelers, kwamen deze vooral met adviezen die de status quo bevestigden. CRM
probeerde daarentegen wel nadrukkelijk een eigen beleid te voeren, maar kon dat ook
gemakkelijker doen omdat het veld waarmee het te maken had nog niet dichtgetimmerd was
door gevestigde spelers. Een praktische oorzaak van frictie midden jaren tachtig was dat
CRM geen grenzen aan zijn uitgaven stelde, zodat Volksgezondheid soms voor de
overschrijdingen moest opdraaien.
7.4.3. Een integraal beleid?
In de jaren zeventig werd een begin gemaakt met pogingen om te komen tot een meer
integraal beleid voor de verstandelijk gehandicaptenzorg. Concrete ontwikkelingen in het
veld gaven daartoe aanleiding. Er werden zo veel nieuwe voorzieningen opgericht dat
versterking van de samenhang tussen voorzieningen dringend gewenst was. Ook kwam de
vraag op wat nu eigenlijk het inhoudelijke verschil was tussen de sociowoningen, die als
intramuraal werden bestempeld, en de gezinsvervangende tehuizen, die onder de wetgeving
voor semimurale voorzieningen vielen. Het gevolg was dat de betrokken ministeries vanaf
het midden van de jaren zeventig probeerden tot meer afstemming te komen. Onder meer
werden interdepartementale commissies ingesteld, zoals de Stuurgroep Planning
Zwakzinnigenzorg CRM-VOMIL en de Interdepartementale Stuurgroep Revalidatiebeleid.
De laatstgenoemde ambtelijke stuurgroep (in 1979 werd de naam gewijzigd in
Interdepartementale Stuurgroep Gehandicaptenbeleid en in de jaren negentig in
Interdepartementale commissie voor een Samenhangend en Gecoördineerd beleid voor
mensen met een handicap en/of chronische ziekte) overlegde periodiek met het particulier
initiatief. Verder werd mr. F.H.J.M. Daams benoemd tot raadsadviseur voor de
interdepartementale coördinatie van het gehandicaptenbeleid. De tegenstellingen tussen de
verkokerde departementen waren echter te groot om gezamenlijk beleid mogelijk te maken.
Zo mocht Daams niet zijn intrek nemen in het ministerie van CRM, want dat zou een
bepaalde kleur aan zijn activiteiten geven.(27)
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Bovendien was het klimaat begin jaren tachtig niet bevorderlijk voor integraal beleid,
aangezien de bezuinigingen alle aandacht in beslag namen. In de interdepartementale
commissies leerden de ambtenaren elkaar wat kennen, verbeterden de persoonlijke relaties
soms en werden pogingen gedaan naar elkaar toe te groeien, bijvoorbeeld door de
planningscijfers op elkaar af te stemmen. Pogingen om de gescheiden planningsregimes van
de WZV en de TVWMD te doen samenvallen, mislukten echter. Passief verzet van CRM en
de onmacht van Volksgezondheid om tot een goede regio-indeling te komen, waren daarvan
de voornaamste oorzaken.
Met de departementale herindelingen in de jaren tachtig, waarbij een nieuw ministerie van
Welzijn, Volksgezondheid en Cultuur tot stand kwam (1984), werden geleidelijk aan de
verschillende afdelingen die met gehandicaptenbeleid te maken hadden samengevoegd.
Aanvankelijk was het gehandicaptenbeleid echter nog verdeeld over een directoraat-
generaal Volksgezondheid en een directoraat-generaal Welzijn. Uiteindelijk kwam in 1988,
onder het directoraat-generaal Welzijn van mr. J.N.M. Richelle, de directie
gehandicaptenbeleid tot stand. De directie kwam onder leiding van drs. H. Mannen die ook
voorzitter werd van de Interdepartementale Stuurgroep Gehandicaptenbeleid.(28) Het
gewenningsproces en het toegroeien naar één cultuur en beleid verliepen echter zeker tot
aan de oprichting van de directie gehandicaptenbeleid moeizaam. Die situatie droeg eraan
bij dat in de jaren tachtig geen daadkrachtig beleid werd gevoerd, gericht op het stimuleren
van kleinschaligheid. Die ambitie werd pas gerealiseerd vanaf het begin van de jaren
negentig toen de economische groei meer mogelijkheden bood en de directie
gehandicaptenbeleid tot stand was gekomen. De nieuwe directie poogde op tal van
manieren de vernieuwing in de zorg te bevorderen, zowel door te streven naar een meer
integraal overheidsbeleid als door innovaties te stimuleren. De nota ‘De Perken te Buiten’
(1995) van staatssecretaris Terpstra als coördinerend bewindspersoon was bijvoorbeeld de
eerste integrale overheidsnota voor gehandicapten en chronisch zieken met een duidelijk
meerjarenactieprogramma. De directie trad krachtiger op naar het veld en dwong de
inrichtingsdirecteuren meer verantwoording en rekenschap af te leggen over hun
nieuwbouwplannen.(29)
Verder stimuleerde de directie gehandicaptenbeleid het scheiden van wonen en zorg en
speelde het een belangrijke rol bij de opzet van de consulententeams die de instellingen
adviseerden over de behandeling van sterk gedragsgestoorde ernstig verstandelijk
gehandicapten. Ook maakte het de totstandkoming mogelijk van een televisieprogramma
voor mensen met een verstandelijke handicap, ‘Knoop in je zakdoek’.(30) Het periodiek
overleg van VWS met het particulier initiatief kreeg vanaf 1989 duidelijker vorm in het
Gestructureerd Overleg Gehandicaptenbeleid (GOG-WVC) waar de directeur van de directie
gehandicaptenbeleid (‘ambtelijk GOG’) en de staatssecretaris van VWS (‘bestuurlijk GOG’)
overlegden met vertegenwoordigers van diverse organisaties en instellingen over de
hoofdlijnen van het beleid voor mensen met een handicap, verstandelijk of anderszins.
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7.5. Aspecten van het overheidsbeleid: AWBZ, paragouvernementele organen
en inspectie
7.5.1. De Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten
In de geschiedenis van de verstandelijk gehandicaptenzorg gelden bepaalde gebeurtenissen
als markeerpunten. De Dennendal-affaire en het incident rond Jolanda Venema waren
daarvan sprekende voorbeelden. Een ander cruciaal markeerpunt, zowel voor individuele
verstandelijk gehandicapten als voor de ontwikkeling van het gehandicaptensysteem, was de
inwerkingtreding van de Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten per 1 januari 1968. Deze
financieringswet garandeerde instellingen financiële zekerheid en stimuleerde daarmee de
oprichting van vele voorzieningen. Van groot belang was dat in de eerste jaren alleen de
inrichtingen onder de AWBZ vielen, terwijl de semimurale voorzieningen tot de jaren zeventig
moesten wachten. Dit verschil in financiering beïnvloedde de geschiedenis van de
gehandicaptenzorg in hoge mate. Het stimuleerde de oprichting van inrichtingen, waardoor
Nederland het land zou worden met in verhouding het grootste aantal inrichtingsplaatsen ter
wereld.
De ambitieuze KVP-Minister G.M.J.Veldkamp van Sociale Zaken en Volksgezondheid kwam
in 1962 met een ontwerp voor een Wet Zware Geneeskundige Risico’s.(31) Hij had een wet
voor ogen die was bedoeld voor gehandicapten en chronisch zieken die hij meer zorg en
meer sociale zekerheid wilde bieden. Het was namelijk niet meer mogelijk het risico van
chronische aandoeningen en beperkingen particulier te verzekeren. Daardoor werden veel
mensen veroordeeld tot een marginaal bestaan van geldzorgen, onvoldoende voorzieningen
en sociaal isolement. Het uitgangspunt van Veldkamp was vooral dat hij, vanuit de gedachte
van maatschappelijke solidariteit, wat wilde betekenen voor gezinnen met ernstig
gehandicapte kinderen. Hij meende dat er van een betrekkelijk klein aantal gevallen sprake
zou zijn. Dit voorstel paste in de vervolmaking van de verzorgingsstaat in een tijd van
economische groei, waarin uitbreiding van de zorgvoorzieningen voor zwakkere groepen
mogelijk en wenselijk werd geacht. De AWBZ zou daarmee het sluitstuk zijn van een heel
stel volksverzekeringen, zoals de Algemene Ouderdomswet (AOW, 1957) en de Algemene
Kinderbijslagwet (AKW, 1963).
Echter, het wetsvoorstel veranderde in de jaren tussen 1962 en 1967 fundamenteel van
karakter. Allerlei belangengroepen lieten weten dat ook veel andere categorieën die
langdurige verpleging behoefden voor een dergelijke regeling in aanmerking dienden te
komen. Iedereen wilde de financieel zekere regeling van een sociale verzekeringswet boven
onzekerder financiering uit de begroting. Cruciaal in de omslag in het wetsvoorstel waren de
adviezen van de neocorporatistische organen in Nederland.
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Zowel de Ziekenfondsraad als de Sociaal-Economische Raad en de Centrale Raad voor de
Volksgezondheid gaven in hun adviezen aan het niet mogelijk te achten bijzondere
gebruikersgroepen dan wel bijzondere geneeskundige risico’s te benoemen. Zij hechtten
groot belang aan het met prioriteit opnemen van de langdurige intramurale zorg in de AWBZ.
Het traditionele kader in de gezondheidszorg had dan ook een andere opvatting over de
positie van chronisch zieken en gehandicapten in de samenleving. Veldkamp wilde
bevorderen dat chronisch zieken en gehandicapten meer in het maatschappelijk proces
werden opgenomen. De bestaande machten in de zorgsector gingen er, vanuit het medische
model, daarentegen vanuit dat chronisch zieken en gehandicapten beschermd moesten
worden en buiten de samenleving gezet in speciaal voor hen gecreëerde instellingen.(32) Er
was slechts één politicus, het lid van de Eerste Kamer voor de PvdA, de arts A. Querido, die
zich tegen deze wending keerde. Hij stelde dat de wetswijziging de wet maakte tot ‘een
opbergsysteem voor hopeloze patiënten’. Er ontstond naar zijn mening ‘...een wettelijk
systeem, dat gebaseerd is op de hopeloze patiënt als axioma..’(33)
Staatssecretaris R.J.H. Kruisinga, in 1967 verantwoordelijk voor de behandeling van het
wetsvoorstel, begreep die argumenten wel, maar zat gevangen in het probleem van de
premie die zou stijgen als meer groepen onder de wet zouden vallen. Hij liet wel de
mogelijkheid open dat andere voorzieningen ook onder de werkingssfeer van de AWBZ
zouden komen. Kruisinga was uit de intramurale sector afkomstig, wat misschien zijn kijk en
reactie op de adviezen van de genoemde organen heeft beïnvloed. Toen het wetsvoorstel
van karakter veranderde, werd de op emancipatie gerichte stelling dat verstandelijk
gehandicapte mensen niet ziek waren een argument om hen niet in de AWBZ op te nemen.
Als gehandicapten niet ziek waren, was er immers ook geen reden om hen onder de op
verzorging en verpleging gerichte AWBZ te laten vallen. Het op emancipatie van de
gehandicapte mens gerichte denken was dus strijdig met het streven naar financiële
garanties voor zorgvernieuwing.
Door hun adviezen brachten de gevestigde intramurale belangen in de adviesorganen een
fundamentele omwenteling tot stand. Een omwenteling van een Wet Zware Geneeskundige
Risico’s, die gericht was op emancipatie van een achtergesteld bevolkingsgroep, naar de
AWBZ die opneming in intramurale voorzieningen stimuleerde. Niet de bevordering van de
persoonlijke en maatschappelijke positie van de mens met een (verstandelijke) handicap
werd het uitgangspunt, maar de bekostiging van de intramurale voorzieningen.
Deze fundamentele omslag had voor de ontwikkeling van de gehandicaptenzorg in
Nederland grote betekenis. Het betekende namelijk dat de intramurale voorzieningen wél en
de semimurale voorzieningen níet onder de nieuwe wet kwamen te vallen. Dankzij die
grotere financiële zekerheden ontstond een enorme groei van het aantal inrichtingsplaatsen.
En dat in een periode, begin jaren zeventig, dat er steeds meer kritiek kwam op de
inrichtingen, op de wijze waarop zij hun bewoners bejegenden en zelfs op hun bestaan.
186
De inhoudelijke tendens in de zorg was immers steeds meer gericht op schaalverkleining en
kleinschalige voorzieningen, geïntegreerd in de samenleving. Door de opzet van de AWBZ
konden de inrichtingen in de beginjaren zeventig echter hun positie ten opzichte van de
gezinsvervangende tehuizen (die pas in 1976 onder de AWBZ vielen) enorm versterken.
Een interessant aspect van de gebeurtenissen rond de AWBZ was de houding van het
ministerie van CRM. Voor de financiële positie van gehandicapten en hun ouders en voor de
versterking van de semimurale voorzieningen was duidelijk dat gezinsvervangende tehuizen
en dagverblijven beter onder deze wet konden vallen. De ouderverenigingen en het
Nationaal Overlegorgaan Zwakzinnigenzorg waren hierover ook heel duidelijk en drongen
aan op opname in de AWBZ. Vanuit de competentiestrijd met Volksgezondheid was CRM
echter aanvankelijk tegenstander van het onmiddellijk onder de AWBZ brengen van de
semimurale voorzieningen. Als de gezinsvervangende tehuizen en de dagverblijven onder de
AWBZ vielen, zouden ze, zo was de angst, onder invloed raken van het medische circuit van
Volksgezondheid. De eigen aard van de semimurale sector - en daarmee de positie van
CRM - zou dan worden aangetast. Het plan van Veldkamp werd daarom beschouwd als een
voorbeeld van annexatiepolitiek van deze ambitieuze minister van Volksgezondheid. Het
beleid van CRM was er daarom op gericht het onderbrengen in de AWBZ uit te stellen totdat
er een aparte regeling voor de semimurale sector tot stand was gekomen. Pas als die aparte
beleidswet er was, bestond niet meer het gevaar dat Volksgezondheid en het medische
circuit de prille semimurale sector zouden overvallen. Die wet kwam er in 1977 met de
Tijdelijke Verstrekkingenwet Maatschappelijke Dienstverlening. Op die wet vooruitlopend
waren al specifieke functiemodellen voor gezinsvervangende tehuizen en dagverblijven
ontwikkeld.
De AWBZ werd de financiële hoeksteen van het systeem verstandelijk gehandicaptenzorg.
Het was het teken van maatschappelijke solidariteit in Nederland met zwakkere groepen,
onder wie mensen met een verstandelijke handicap. Het was internationaal gezien uniek dat
de voorzieningen voor langdurige verzorging van ouderen, gehandicapten en (chronisch)
psychiatrische patiënten werden gefinancierd via een aparte volksverzekering. Nergens is
het recht op voorzieningen zo stevig vastgelegd. De AWBZ bevrijdde ouders van de
vernederende gesprekken met gemeenteambtenaren over de bijdrage die zij aan de
verzorging van hun kind moesten leveren. Het stimuleerde de professionalisering van de
zorg doordat het de instellingen mogelijk maakte stafleden aan te trekken. Het bevorderde
de oprichting van nieuwe, aparte voorzieningen voor verstandelijk gehandicapten. Mettertijd
kwam er echter steeds meer kritiek op de AWBZ. Het was een aanbod- en
voorzieningengerichte wet die weinig flexibiliteit in de zorg toeliet. Het sorteerde het aanbod
voor en cliënten moesten zich voegen naar de bestaande voorzieningen. Van keuzevrijheid
van de cliënt was nauwelijks sprake en hij had weinig zeggenschap ten opzichte van de
instellingen.
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Bovendien waren de AWBZ-voorzieningen niet goed op elkaar afgestemd en was de
afstemming tussen de AWBZ-voorzieningen enerzijds en de andere verzekeringsstelsels
anderzijds problematisch. Om de verstarring waartoe de wet leidde te doorbreken, nam de
overheid maatregelen om de flexibiliteit in de zorg te vergroten. Begin jaren negentig werden
bijvoorbeeld substitutieregelingen ingevoerd die instellingen in staat stelden alternatieve
zorgvormen en delen daarvan aan te bieden. Er werd geëxperimenteerd met een meer
persoonsgerichte omschrijving van zorgaanspraken en het persoonsgebonden budget werd
ingevoerd. Eind jaren negentig werd de druk op de AWBZ nog sterker, als gevolg van de
consequenties van de Europese integratie en het feit dat ouders via de rechter recht op zorg
gingen opeisen voor hun kinderen. In de nota ‘Zicht op Zorg’ (1999) werd daarop een
ingrijpende modernisering van de AWBZ aangekondigd.(34)
7.5.2. De paragouvernementele organen
De Nederlandse gezondheidszorg werd gekenmerkt door een grote hoeveelheid
paragouvernementele organen die overheidstaken uitvoerden en waarin vertegenwoordigers
van belangengroepen, overheden en onafhankelijke deskundigen zitting hadden. Nederland
was mede door het bestaan van deze organen tot ver in de jaren tachtig een verzuilde en
neocorporatistische samenleving. De kenmerken daarvan waren dat overleg centraal stond,
de verantwoordelijkheden diffuus waren, niemand iets kreeg ten koste van de ander, het veld
het initiatief nam en de overheid zich afhankelijk opstelde ten opzichte van maatschappelijke
groepen.(35) Het model paste in de Nederlandse bestuurlijke traditie van ‘schikken en
plooien’, streven naar consensus en het betrekken van zoveel mogelijk partijen bij de
besluitvorming. In een religieus en politiek sterk gedifferentieerde samenleving was dat de
beste werkwijze om tot afspraken te komen. Het pragmatisme van de regenten ten tijde van
de Republiek der Verenigde Nederlanden, de ideeën over soevereiniteit in eigen kring en het
subsidiariteitsbeginsel van de protestanten respectievelijk katholieken, de praktijk van de
verzuiling en het ‘polder-model’ aan het eind van de jaren negentig waren onderdeel van
deze lange bestuurlijke traditie.
Een belangrijk onderdeel van deze bestuurspraktijk was het betrekken van de samenleving,
dat wil zeggen het georganiseerd middenveld, bij de beleidsvoorbereiding en -uitvoering in
de paragouvernementele organen. In de gezondheidszorg waren het Centraal Orgaan
Tarieven Gezondheidszorg (COTG), de Ziekenfondsraad, het College voor Ziekenhuis-
voorzieningen (CvZ) en de Nationale Raad voor de Volksgezondheid (NRV) voorbeelden van
dergelijke organen.(36) Het COTG adviseerde de minister over onderwerpen die verband
hielden met de tarieven op het terrein van de gezondheidszorg, terwijl de Ziekenfondsraad
dat deed over alle aangelegenheden die de ziekenfondsverzekering betroffen en over
onderwerpen die de verzekering raakten die in de AWBZ was geregeld. Het CvZ adviseerde
over de uitvoering van de WZV en over andere zaken betreffende de doelmatigheid van
ziekenhuisvoorzieningen.
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De NRV adviseerde over de structuur, de uitvoering, de kwaliteit en de doelmatigheid van de
gezondheidszorg alsmede over alle andere zaken die van belang waren voor de
volksgezondheid. In deze organen bekleedden, naast onafhankelijke deskundigen en
ambtenaren, vertegenwoordigers van de belangengroepen, belangrijke posities. In het CvZ
bijvoorbeeld nam de Nationale Ziekenhuisraad, de koepelorganisatie van de intramurale
zorg, een belangrijke positie in, naast vertegenwoordigers van onder andere de gemeenten,
de provincies, de verzekeraars en de verschillende ministeries. De betrokkenheid van
deskundigen uit de praktijk bevorderde de totstandkoming van regels en richtlijnen waarmee
de instellingen geholpen waren.(37)
De invloed van deze niet-democratisch gekozen organen op de gang van zaken in de
gehandicaptenzorg was groot. Ze werden in hun handelen gedreven door de plicht wetten en
regels uit te voeren en door het verlangen, elke organisatie eigen, hun macht en invloed te
vergroten. Ze gaven adviezen op basis van de geldende wetgeving en kwamen daarom vaak
met argumenten van onuitvoerbaarheid als vernieuwende voorstellen werden gedaan. Ze
vaardigden ingewikkelde en gedetailleerde richtlijnen uit waarmee hun eigen bestaansrecht
werd verzekerd. Het gevolg was dat deze organen een belemmerende factor vormden bij het
realiseren van zorgvernieuwing. Ze waren hindermachten die het voortbestaan van het
bestaande systeem bestendigden. Zo moesten ambtenaren van CRM in de jaren zeventig de
identiteit van nieuwe voorzieningen als gezinsvervangende tehuizen bevechten op de
intramuraal ingestelde commissie erkenningen van de Ziekenfondsraad. Het ministerie van
CRM timmerde mede de erkenningsnormen voor de semimurale voorzieningen zo dicht om
te voorkomen dat de medici van de Ziekenfondsraad moeilijk gingen doen.(38) In de jaren
tachtig adviseerde de Ziekenfondsraad negatief over uitvoering van de motie 19 en in de
jaren negentig stond het aarzelend tegenover het persoonsgebonden budget. Het
persoonsgebonden budget is immers een systeem-doorbrekende maatregel omdat het een
eind maakt aan de noodzaak van planning en de cliënt meer keuzemogelijkheden biedt. Om
de eigen positie en die van de intramurale zorg te handhaven, verzetten de Ziekenfondsraad
en het COTG zich tegen ruime invoering van het persoonsgebonden budget. Allerlei
praktische uitvoeringsbezwaren werden bedacht en de regeling werd met tal van
bureaucratische procedures omgeven om cliënten te ontmoedigen ervan gebruik te maken.
Ook werd het regenteske argument gehanteerd dat de cliënten niet ‘rijp’ waren om ermee te
kunnen omgaan.
Het CvZ verhinderde vernieuwing van de zorg door vast te houden aan de WZV en
veroorzaakte veel bestuurlijke drukte bij nieuwbouwplannen van voorzieningen. Het CvZ
stond jaren onder leiding van de secretaris Van Dam, die ‘paus’ werd genoemd, en van wie
het gerucht ging dat men vriendjes met hem moest zijn om plannen te kunnen realiseren.(39)
Het CvZ gaf slechts adviezen, maar reageerde gepikeerd als de minister in zeer incidentele
gevallen van het advies afweek.(40)
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Het aanbodgerichte karakter van de WZV, het intramurale en medisch denken van het
apparaat, de gedetailleerde richtlijnen over kamergrootte en de ingewikkelde en langdurige
procedures over zelfs de kleinste verbouwing leidden ertoe dat het jaren duurde voordat
voorzieningen gerealiseerd werden. Vernieuwende instellingen probeerden dan ook zoveel
mogelijk de WZV en het apparaat van het CvZ te ontduiken om hun plannen te kunnen
realiseren. Ondanks het feit dat de WZV verouderd was en meer paste in een tijd van
overheidsregulering van het aanbod, bleek het moeizaam de wet fundamenteel aan te
passen. Het CvZ hield vast aan de WZV om zichzelf in stand te houden en was er daarom
ook geen voorstander van dat woningcorporaties de huisvesting van zorginstellingen op zich
gingen nemen. De WTG, uitgevoerd door het COTG, leidde tot een enorme administratieve
lastendruk voor de instellingen, maar garandeerde dit orgaan wel zijn bestaansrecht. De
WTG werkte goed toen het ging om de macro-beheersing van de kosten, maar bleek ook
een voedingsbodem voor verstarring, tegenwerking, patstellingen en
handhavingsproblemen.
Het neocorporatistische beleidsmodel was mogelijk in een tijd van grote economische groei,
relatief lage collectieve druk en sociale emancipatie. Toen echter in de jaren tachtig het
economisch getij keerde, de collectieve druk hoger werd en de emancipatie van vele
groepen voltooid was, kwam er een ander beleidsmodel, namelijk het democratisch
étatisme.(41) Bezuinigingen waren nodig om de collectieve lasten terug te brengen en er
moesten prioriteiten worden gesteld in de uitgaven. Kortom, het politiek primaat moest
hersteld worden en de overheid probeerde het conservatieve karakter van deze organen te
breken. Er kwam kritiek op de logge werking, het ondoorzichtige karakter en de complexiteit
van al die advies- en uitvoeringsorganen.(42) Die kritiek leidde onder meer tot de operatie
Raad op Maat waarbij de overdadige adviesstructuur vereenvoudigd werd. De genoemde
organen verloren voor een groot deel hun adviesbevoegdheden en overlegtaken en werden
uitsluitend uitvoeringsorganen. Het participatiemodel werd vervangen door het kroonleden-
model waarin alleen onafhankelijke, door de overheid aangestelde deskundigen in de
organen zitting kregen. Hun namen werden aangepast aan deze nieuwe situatie.(43)
Wetenschap en overheidsbeleid
In de afgelopen decennia was de invloed van wetenschappelijk onderzoek op het
overheidsbeleid beperkt.(44) Er was geen directe lijn tussen wetenschappelijke inzichten en
overheidsbeleid. Op zich hoeft deze conclusie ons, gelet op de incrementele wijze waarop
beleidsvorming in Nederland plaatsvond, niet te bevreemden. Zoals aangetoond, was
Nederland een verzuilde en neocorporatistische samenleving, waarin belangen van
georganiseerde maatschappelijke groepen, en niet rationele overwegingen, het beleid
domineerden. Ook de wijze waarop het systeem gehandicaptenzorg werkte, beperkte de
bijdrage van wetenschappelijke inzichten. De invloedrijke paragouvernementele organen
bevestigden de werking van het systeem door steeds meer regels te bedenken.
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De ministeries van CRM en Volksgezondheid bevorderden de belangen van de ‘eigen’
voorzieningen en verhinderden door hun competentiestrijd een integraal beleid. Politieke
opportuniteit was vaak beslissend voor het nemen van maatregelen, zoals de nadruk die in
de jaren tachtig werd gelegd op het terugdringen van de wachtlijsten in plaats van op een
grondige aanpassing van het systeem. In die omstandigheden was beleidsvorming vaak een
pragmatisch gebeuren, gebaseerd op individuele ingevingen (bijvoorbeeld van ambtenaren
die in de trein subsidieregelingen ontwierpen), incidenten en de soms onvoorspelbare
werking van het systeem met al die op elkaar inwerkende krachten zelf. Zeker in de jaren
tachtig, toen er sprake was van inertie in het overheidsbeleid, was er nauwelijks sprake van
enige inbreng van de kant van de wetenschap in het overheidsbeleid.
Bovendien droeg de wetenschap zelf ook nauwelijks informatie aan die voor beleidsvormers
bruikbaar zou kunnen zijn. Er was geen wetenschappelijke infrastructuur en het
wetenschappelijk onderzoek was versplinterd en kende geen samenhang. Verder hield de
wetenschap zich niet altijd bezig met beleidsmatig relevante onderwerpen of werd er geen
beleidsmatige vertaling aan gegeven. Zo werd in Nederland nauwelijks onderzoek gedaan
naar de integratie van bewoners van kleinschalige, geïntegreerde woonvoorzieningen. De
individualiserende onderzoeksprojecten van medici en (ped)agogen waren zonder
beleidsmatige vertaling nauwelijks interessant voor beleidsmakers.
7.5.3. De rol van de Inspectie
De overheidsinstantie die vanaf het begin, al vanaf de 19e eeuw, grote invloed heeft gehad
op het ontstaan van het systeem verstandelijk gehandicaptenzorg was de Geneeskundige
Inspectie voor de Geestelijke Volksgezondheid.(45) Deze inspectie had op basis van de
Krankzinnigenwet (1841) en de Gezondheidswet (1956) onder meer de volgende taken:
handhaving van wettelijke voorschriften op het gebied van volksgezondheid; advisering aan
het departement en aan de decentrale besturen; het verrichten van onderzoekingen. De
inspectie genoot echter decennialang een gezag en status die de feitelijke juridische
bevoegdheden verre te boven gingen. Aangezien de Krankzinnigenwet de idioot omschreef
als een species van het genus krankzinnige hield de inspectie zich bezig met deze
bevolkingsgroep. De inspectie drong aan het einde van de 19e eeuw aan op de oprichting
van aparte voorzieningen voor zwakzinnigen. Uitgaande van het medisch model hechtten de
inspecteurs weinig waarde aan dure voorzieningen voor zwakzinnigen, die immers toch niet
voor ontwikkeling vatbaar waren. Uit deze neiging tot apart zetten van zwakzinnigen kwamen
de ‘aangewezen inrichtingen’ voort. Tijdens het Interbellum drongen de inspecteurs aan op
schaalvergroting van die inrichtingen. Een aantal onder hen zag de zwakzinnige als een
bedreiging van de samenleving, als de belangrijkste bron van maatschappelijke kwalen als
criminaliteit en armoede.
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In de eerste naoorlogse jaren hielden de inspecteurs zich intensiever bezig met de
verstandelijk gehandicaptenzorg. Zij stimuleerden de verzelfstandiging van de psychiatrie
door zowel de oprichting van aparte inrichtingen voor verstandelijk gehandicapten als de
professionalisering van die inrichtingen te bevorderen. De directe aanleiding voor hun
grotere bemoeienis was de grote nood in die jaren toen er grote behoefte was aan
voorzieningen als gevolg van de woningnood, de hogere geboortecijfers en de langere
levensduur van de zwakzinnige. Inspecteurs vervulden een belangrijke rol bij de oprichting
van nieuwe inrichtingen als Maria Roepaan en Groot Schuylenburg. De inspectie bevorderde
vooral in de loop van de jaren zestig het verhuizen van verstandelijk gehandicapten uit de
psychiatrische inrichtingen naar aparte zwakzinnigeninrichtingen.
Een belangrijke motivatie en verklarende factor voor het handelen van de inspecteurs was
hun beroepsopleiding, namelijk hun medische achtergrond. De inspecteurs waren artsen,
vaak voormalige geneesheer-directeuren van de inrichtingen, die het wat rustiger aan wilden
doen. Zij belichaamden als het ware het medische model. Deze achtergrond kwam in
verschillende handelingen naar voren. De inspectie nam eind jaren vijftig bijvoorbeeld het
initiatief tot het bijeenroepen van een aantal directeuren om een opleiding voor medewerkers
van inrichtingen tot stand te brengen. Dit initiatief leidde tot de instelling van de Z-opleiding,
waarin vooral medische aspecten centraal stonden. De inspectie drong er verder bij de
directeuren op aan meer stafleden aan te trekken om het peil van de verzorging te verhogen.
Verder drong de inspectie erop aan dat ook bij de kleinere intramurale voorzieningen van de
in hoofdzaak semimurale Stichting Philadelphia Zorg artsen en geneesheer-directeuren
werden aangesteld.(46) Daarmee werd geprobeerd ook in de semimurale sector het medisch
model te doen domineren. De inspectie probeerde kleinschalige initiatieven, waar het
medisch model onvoldoende naar voren kwam, tegen te werken en verzette er zich tegen als
een niet-medicus directeur van een inrichting werd.(47)
De groei en geleidelijke verzelfstandiging van het subsysteem verstandelijk
gehandicaptenzorg leidden ertoe dat in 1968 een aparte inspecteur voor de
zwakzinnigenzorg werd aangesteld. De heer dr. J. Veerman was daarvoor directeur geweest
van Groot Schuylenburg, een grote zwakzinnigeninrichting in Apeldoorn. Als directeur had
Veerman opvattingen die een mooi overzicht geven van de gedachten die midden jaren
zestig onder directeuren van inrichtingen leefden. Tijdens een studiedag van de Nationale
Federatie voor de Geestelijke Volksgezondheid in 1964 stelde hij dat de kleinere internaten,
ofwel de gezinsvervangende tehuizen, volkomen overbodig waren. De grotere inrichting kon
meer complexiteiten opvangen en differentiatie toepassen. Als dependance van een grote
inrichting was de kleine inrichting nog wel te verdedigen. Ook meende hij ‘...dat de alleen
voor dagverblijven geschikte zwakzinnigen in de inrichting thuishoren en daar meer op hun
plaats zijn, aangezien het voor hen, zijn ze eenmaal volwassen en valt dan het gezin of de
ouders weg, zeer moeilijk is zich in een inrichting aan te passen’.
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Alleen omdat er plaatsgebrek was en wegens de onwil van sommige ouders om hun kind af
te staan, vormden dagverblijven een noodzakelijke voorziening, hoewel de duur beperkt
moet zijn.(48) Gezien dergelijke achtergronden en opvattingen sprak het voor zich dat de
inspectie, toen de zorgvisie veranderde, een conservatieve kracht werd in het systeem van
de gehandicaptenzorg. Ook de opvolgers van Veerman (dr. J. Hoeing en  E.Th. Klapwijk,
arts) waren medici, met uitzondering van drs. W.J. Lucieer in de jaren tachtig.
De inspectie werkte aan de verfijning en verbetering van het bestaande systeem, uiteraard
vooral op het gebied van de kwaliteit. Ook wilde de inspectie de samenhang in het
versnipperde systeem van de gehandicaptenzorg bevorderen. Zij stimuleerde bijvoorbeeld
sterk de vorming van provinciale overlegorganen, ook omdat het overleg met relevante
partijen voor de inspectie dan een stuk gemakkelijker werd. Een ander initiatief van de
inspectie was het opzetten van de Centrale Wachtlijst Zwakzinnigenzorg die inzicht diende te
geven in het aantal mensen dat op een voorziening wachtte en in de aard van hun
zorgvragen. Een compleet inzicht in de wachtlijst is er tot ver in de jaren negentig echter
nooit geweest. Vaak was de wachtlijst ‘vervuild’, in de zin dat gehandicapten al in een
voorziening woonden, zich uit voorzorg hadden aangemeld of op verschillende wachtlijsten
stonden. Op het gebied van kwaliteitsbevordering speelde de inspectie een belangrijke rol,
bijvoorbeeld bij het toezien op de commerciële tehuizen die vaak werden opgezet door
mensen zonder kennis van de gehandicaptenzorg en die vaak een gebrekkige kwaliteit van
zorg leverden. De inspectie was, in de persoon van inspecteur Hoeing, prominent
vertegenwoordigd in de ‘Commissie sterk gedragsgestoorde licht geestelijk gehandicapten’
die in 1982 met een belangrijk rapport kwam over de opvang van deze groep gehandicapten.
Ook bracht de inspectie rapporten uit om enige kwaliteitsnormen aan inrichtingen aan te
reiken, zoals het referentiekader ‘Algemene zwakzinnigeninrichtingen’.(1987). Dit rapport
werd door de inrichtingsdirecteuren als bedreigend ervaren voor hun autonomie, maar was
wel een katalysator in het denken over kwaliteit. De inspectie speelde een belangrijke rol bij
het tot stand komen eind jaren tachtig van de consulententeams die instellingen adviezen
gaven over de behandeling van sterk gedragsgestoorde ernstig verstandelijk gehandicapten.
In de jaren negentig constateerde de inspectie dat nog minstens een vierde van het aantal
inrichtingsbewoners af en toe werd geïsoleerd of vastgebonden.
De inspectie kon tot de jaren negentig op beleidsmatig gebied aanzienlijke invloed
uitoefenen omdat een beleidsafdeling voor gehandicapten ontbrak op het ministerie van
Volksgezondheid. Dat ministerie had immers het beleid voor een groot deel overgelaten aan
het veld zelf en aan de paragouvernementele organen. Het beleid van de inspectie werd
bemoeilijkt door het feit dat zij alleen toezicht had op de intramurale voorzieningen. Het
systeem gehandicaptenzorg kende immers verschillende subsystemen met verschillende
spelers, onder andere aan overheidszijde.
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De semimurale voorzieningen vielen onder het ministerie van CRM dat inspecteurs kende
die waren verbonden aan de Bureaus Landelijk Contact. Pas per 1 januari 1990, in het kader
van de departementale herindeling en de liquidatie van de bureaus als gevolg van de
afslankingsoperatie van de overheid, werd de Inspectie Tijdelijke Verstrekkingenwet
Maatschappelijke Dienstverlening overgebracht naar de Geneeskundige Inspectie. Met
ingang van 1 januari 1995 ontstond de Inspectie van de Gezondheidszorg als gevolg van de
samenvoeging van een aantal inspecties. In de jaren negentig nam de rol van de inspectie
af, onder meer als gevolg van de vermaatschappelijking van de zorg en de invoering van de
Kwaliteitswet Zorginstellingen. Deze wet stimuleerde instellingen om zelf een kwaliteitsbeleid
te voeren, bijvoorbeeld door het opzetten van interne kwaliteitssystemen. De rol van de
inspectie werd steeds meer ‘toezicht op toezicht’, het signaleren van onvolkomenheden in de
zorg en het ingrijpen in acute crisissituaties. Aan het eind van de jaren negentig verzandden
de activiteiten van de inspectie in organisatorische en beleidsmatige chaos en verloor de
inspectie veel gezag.(49)
J. Hoeing
Eén van de meest markante personen in de naoorlogse geschiedenis van de
gehandicaptenzorg was dr. J. Hoeing.(50) In zijn opvattingen en optreden vindt men
bovendien een aantal relevante ontwikkelingen terug. Hij was een medicus die zijn
bedenkingen had over kleinschaligheid, maar niet klakkeloos aan dogma’s vasthield, in
zekere zin een rebel was binnen Volksgezondheid en openstond voor nieuwe gedachten.
Hoeing werd omschreven als een origineel en innemend persoon, zonder gevoel voor status:
‘Een man die op een charmante manier de meest vreselijke boodschappen kon
brengen’.(51) Hoeing was na zijn artsexamen een jaar verbonden aan de psychiatrische
inrichting Duin en Bosch te Castricum. Daarna was hij vijf jaar huisarts en vier jaar
schoolarts. Na zijn promotie met als onderwerp ‘een sociaal geneeskundig onderzoek bij
geestelijk invaliden’ werd hij in 1963 benoemd tot Inspecteur. Na een jaar werd hij benoemd
tot geneesheer-directeur van de Johannes Stichting te Nieuwveen. In 1974 werd hij
Inspecteur in algemene dienst, belast met de zwakzinnigenzorg, tot begin jaren tachtig.
Hoeing verwoordde in zijn proefschrift uit 1963 een aantal aanbevelingen die actueel zouden
blijken in de komende decennia. Onder andere dat primair moet worden getracht de
zwakzinnigen door goede en lange begeleiding thuis en/of in de maatschappij te houden.
Verder bepleitte hij coördinatie, of het in elkaar opgaan, van medische, didactische en
sociale instanties en het verbieden van opname in inrichtingen zonder toestemming van het
consultatiebureau. Ten slotte was hij voorstander van uitbreiding van het aantal inrichtingen
en het aantal ‘hostels’.(52) Deze nadruk op interdisciplinaire samenwerking van
verschillende disciplines, een consistente begeleiding van de zwakzinnige, objectieve
indicatiestelling, alsook meer research naar de arbeidspotentie van de zwakzinnige, zijn
aanbevelingen die nog altijd niet volledig zijn gerealiseerd.
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Als bestuurslid en directeur van de Johannes Stichting speelde Hoeing een belangrijke rol in
de modernisering van deze instelling tot een specifieke inrichting voor zwakzinnigen.
Bovendien drong hij aan op een forse verhoging van de verpleegprijs en de vorming van een
deskundige staf, voorstellen waarmee de kwaliteit van bestaan van de bewoners werd
verhoogd.(53)
Als inspecteur voor de zwakzinnigenzorg speelde Hoeing in de jaren zeventig bij
verschillende gelegenheden een belangrijke rol. Zo was hij degene die de ontruiming van
Dennendal begeleidde. Als rechtgeaard medicus was hij verontwaardigd over de
behandeling (verwaarlozing) van de bewoners, over de chaos en over de hopen bierflessen
die hij aantrof. Hij verweet de directeur, C. Muller, dat hij over de ruggen van de bewoners
heen de ideale samenleving wilde creëren. Muller gaf toe dat daarin iets zat. Hoeing nam
een radicale stap toen hij opdracht gaf de afdeling voor zwakzinnigen Voorgeest van de
psychiatrische inrichting Endegeest binnen drie tot vijf jaar op te heffen. Dit wegens de
afschuwelijke levensomstandigheden waaronder de bewoners moesten leven. In deze
psychiatrische instelling werden nog steeds zwakzinnigen verpleegd, maar in de cultuur van
een psychiatrische inrichting bestond weinig belangstelling voor hen en was dientengevolge
de zorg minimaal.(54)
Verder stimuleerde Hoeing een discussie over de gewenste grootte van een inrichting.(55)
Op basis van enkele zorginhoudelijke uitgangspunten kwam hij tot een maximale omvang
van ongeveer 300. Zijn uitgangspunt daarbij was dat als de gehele opvang binnen de
inrichtingsgemeenschap gerealiseerd moest worden, de omvang daarvan (minimum)grenzen
heeft. Hoewel deze argumentatie het bestaan van de inrichtingen dus verdedigde, waren de
inrichtingsdirecteuren er niet blij mee. De grootte van de inrichting bepaalde namelijk in de
jaren zeventig hun status en plek in de pikorde. Begin jaren tachtig ging Hoeing de inrichting
minder zien als een behandelingsinstituut en stelde hij de woonfunctie meer centraal. Hij
ontvouwde gedachten over een ‘concentrisch model’. Dat model hield in dat men in de
‘moederinrichting’ de staf vindt, de administratie, de diensten, de speciale voorzieningen en
de woningen voor de ernstig geestelijk gehandicapten en bedlegerigen, die geregeld
therapie en behandeling nodig hebben. Daaromheen worden kleine wooneenheden
gebouwd, die een toenemende graad van zelfstandigheid voor de bewoners bieden. Op
deze manier krijgt men het voordeel van kleinschaligheid gekoppeld aan de voordelen die
een grotere organisatie biedt. Hoewel moeilijk direct lijnen te trekken zijn, vindt men deze
gedachte heden ten dage terug. Bijvoorbeeld in de ontwikkeling van de inrichtingen tot
‘woon- en leefgemeenschappen’, die rondom de instituutskern een aantal andere
zorgvormen aanbieden. Hoeing bleef echter twijfelachtig waar het ging om ‘gewoon wonen’,
want hij stelde dat het huisvesten van bedlegerigen in een eengezinswoning het ‘ad
adsurdum doorvoeren van een ideologie’ was.(56)
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7.6. Analyse in termen van de theoretische invalshoeken
Korte samenvatting
In het gehandicaptensysteem was de overheid in principe een belangrijke speler, omdat zij in
belangrijke mate de spelregels kon bepalen waaraan de andere spelers zich dienden te
houden. Het optreden van de overheid in de gehandicaptenzorg varieerde met de dominante
visie op de rol die de overheid moest vervullen in de samenleving. In het algemeen volgde
de Nederlandse overheid de algemeen maatschappelijke tendensen die tot afzondering en
opbouw van een apart systeem gehandicaptenzorg leidden.
Bezien op het analyseniveau van de verschillende lagen van het systeem zijn de volgende
conclusies te trekken wat betreft de rol van de overheid. Op meta-niveau volgde de overheid
de in de maatschappij heersende mensbeelden. Dat kwam bijvoorbeeld tot uiting in de
opvattingen van de ambtenaren van de ministeries van CRM en Volksgezondheid. Terwijl bij
Volksgezondheid het medisch model domineerde, ging men bij CRM meer uit van vormen
van maatschappelijke dienstverlening aan de mens met een verstandelijke handicap. Op
macro-niveau werd de medicalisering van verstandelijk gehandicapten bevorderd door het
optreden van de inspectie en de etiketterende wet- en regelgeving. Op meso-niveau
bepaalden de verzuiling en het corporatisme de typerende vormgeving van het
gehandicaptensysteem, namelijk organisatie op levensbeschouwelijke en particuliere basis
met een vaak onmachtige overheid. Op micro-niveau speelden individuele personen, zoals
ambtenaren en enkele politici, aanvankelijk een belangrijke stimulerende rol in de
ontwikkeling van het gehandicaptensysteem totdat het in de jaren tachtig dichtslibde.
Systeem
De overheid stimuleerde vanaf de jaren zestig de groei van een apart systeem
gehandicaptenzorg door middelen ter beschikking te stellen en steeds meer specifiek voor
deze burgers bedoelde wetten en regels uit te vaardigen. Aanvankelijk liet de overheid het
particulier initiatief alle ruimte en bevorderde zij de uitbreiding van gespecialiseerde
voorzieningen door de Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten in te voeren(1968). Deze wet
was een mijlpaal in de naoorlogse geschiedenis van de Nederlandse verstandelijk
gehandicaptenzorg en paste in de algemene trend van collectivisering van de
verzorgingsarrangementen. Dankzij de ongekende economische groei was het mogelijk ook
economisch niet-productieve burgers een minimum bestaansniveau te verschaffen vanuit de
collectieve middelen. Mede als gevolg van deze stimulering door de overheid nam het aantal
voorzieningen sterk in aantal toe. Aangezien de AWBZ aanvankelijk alleen op de intramurale
zorg van toepassing was, betekende dat een sterke groei van het aantal inrichtingen, in een
periode dat de zorgvisie al meer naar kleinschaligheid tendeerde. Door het ontbreken van
een integraal overheidsbeleid waren de vele nieuwe voorzieningen niet op elkaar afgestemd.
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Als gevolg van het optreden van steeds meer overheden en adviesorganen en de toename
van (spel)regels die zij produceerden, ontwikkelde het gehandicaptensysteem zich in de
jaren tachtig tot een ingewikkeld en in zichzelf verstrikt systeem. In die complexiteit, interne
verwarring, gebrek aan afstemming en sterke hindermacht van betrokken spelers leek het
gehandicaptensysteem op het grotere systeem van de gezondheidszorg waarvan het
onderdeel was. Pas in de jaren negentig, als gevolg van de emancipatie van de cliënt en de
herijking van de verhoudingen tussen staat en samenleving, nam de overheid maatregelen
die het bestaan van een apart systeem gehandicaptenzorg ter discussie stelden. Er werd
een begin gemaakt met invoering van het persoonsgebonden financieringsvormen. Door
deze maatregelen droeg de overheid haar steentje bij aan het geleidelijk aan ondergraven
van het categoriale subsysteem gehandicaptenzorg.
Spelers
Het is moeilijk te spreken over een overheid die consequent een duidelijk beleid uitvoerde.
Dé overheid bestond namelijk niet en in het corporatistische systeem waren de
machtsverhoudingen decennialang diffuus. In de eerste plaats bestond het
overheidssysteem uit verschillende spelers die lang niet altijd dezelfde visie uitdroegen. Er
waren verschillende departementen die elk een onderdeel van het overheidsbeleid voor
verstandelijk gehandicapten uitvoerden. De ministeries streefden, zoals alle organisaties,
naar uitbreiding van hun macht en status en bevorderen de belangen van de doelgroepen en
organisaties waarvoor zij werkten. Zij keken vaak niet over de muren van hun eigen
ministerie heen. In plaats van samen te werken richtten de ministeries van CRM en
Volksgezondheid zich veel meer op het bevorderen van het belang van het eigen ministerie
en dat van hun achterban. Als gevolg van deze departementale stammenstrijd was van een
integraal, daadkrachtig beleid geen sprake. Pas aan het einde van de jaren tachtig werden,
door de instelling van de directie gehandicaptenbeleid, binnen het overheidsapparaat de
organisatorische voorwaarden gecreëerd voor een integraal overheidsbeleid voor mensen
met een verstandelijke handicap.
In de tweede plaats was het moeilijk duidelijke politieke prioriteiten te stellen in het
corporatistisch stelsel dat decennialang de Nederlandse besluitvormingstraditie domineerde.
In dat stelsel oefenden allerlei paragouvernementele organen en belanghebbenden via
adviesorganen een grote invloed uit op de besluitvorming. Deze spelers vormden een
‘IJzeren ring’: het geheel van pressiegroepen, advies- en overlegorganen,
overheidsinstanties en semi-overheidsinstanties per beleidssector die gezamenlijk een
‘ijzeren ring’ vormden rondom het in vergelijking daarmee zwakke politieke
beslissingscentrum van regering en parlement. Beleid had in die omstandigheden een sterk
incrementeel karakter en was een zaak van ‘voortmodderen’ via kleine zetjes in het spel.
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In deze verhoudingen was het niet mogelijk ingrijpende besluiten te nemen die zouden leiden
tot systeemveranderingen waardoor gevestigde belangen zouden worden aangetast.
Politieke prioriteiten, zoals emancipatie van de gehandicapte en vermaatschappelijking van
de zorg, konden zich in die omstandigheden moeilijk doorzetten tegen de conservatieve
kracht van de gevestigde spelers.
Spel
De overheid was tot ver in de jaren negentig geen dominante speler in het systeem
gehandicaptenzorg. Conform de principes van de grote politieke partijen liet zij aanvankelijk
het particulier initiatief de vrije hand bij het opzetten van voorzieningen. De invloed van de
verzuiling op het overheidsbeleid - baas in eigen huis ten koste van de gemeenschap -  was
tot in de jaren zeventig groot en het corporatisme bood de belanghebbenden alle
mogelijkheid invloed uit te oefenen op het overheidsbeleid. Gedwongen door de
economische crisis en de noodzaak van bezuinigingen ging de overheid in de jaren zeventig
en tachtig meer sturend optreden. Eerst probeerde zij de ontwikkelingen in het
gehandicaptensysteem te sturen via maatregelen die erop waren gericht het aanbod, de
planning en de financiering van de voorzieningen te beheersen. Dit aanbod- en
voorzieningengerichte denken paste in het tijdsbeeld van de jaren zeventig toen men
geloofde in de maakbaarheid van de samenleving. Het mislukte omdat de overheid niet in
staat bleek de individualistische en gefragmenteerde samenleving te sturen. Daarop trachtte
de overheid de ontwikkeling van het gehandicaptensysteem te beïnvloeden door
maatregelen die pasten in het neoliberale tijdperk van de jaren tachtig en die het systeem
enigszins flexibeler maakten.
Er is geen eenduidige conclusie mogelijk over de vraag of de Nederlandse overheid in de
ontwikkeling van het gehandicaptensysteem een sturende dan wel een volgende rol speelde.
De overheid vervulde beide rollen, want zij was zowel modificerend (veranderend) als
codificerend (vastleggend) bezig. Zij was codificerend in zoverre het overheidsbeleid en de
wetgeving vooral het resultaat waren van (het inspelen op) maatschappelijke ontwikkelingen.
Zij was modificerend in zoverre wet- en regelgeving de ontwikkelingen in het
gehandicaptensysteem stuurde, zowel doordat de spelers zich aan de uitgevaardigde wetten
dienden te houden als doordat de spelers anticipeerden op voorgenomen overheidsbeleid.
